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Resum

L'endometriosi és una malaltia silenciosa amb una prevalenca d'entre el 15i20% en
persones de sexe femeni en edat reproductiva. Actualment es troba infravalorada i
infradiagnosticada. Es caracteritza per la proliferacio i creixement de teixit
endometrial a cavitats externes i es manifesta amb simptomatologia de dolor pelvia

cronic i problemes de fertilitat entre altres comorbiditats.

El present treball, fet en modalitat d'Aprenentatge Servei, s'ha dut a terme dins
I'associaci6 ADAEC per respondre a la necessitat plantejada d'incrementar la
visibilitat de I'endometriosi entre el personal sanitari per tal de millorar el diagnostic i

tractament de la malaltia.

Amb [l'objectiu d'obtenir una fotografia actual sobre la percepcié de les afectades
d'endometriosi en relaci6 amb el tracte sanitari rebut, s'han analitzat les dades
obtingudes de la resposta de 900 afectades al questionari que es va dissenyar basat
en els principis de ciéncia ciutadana. A més, a través del procés de planificacio,
disseny i realitzaci6 de la intervencio, s'ha assolit com a resultat final el
desenvolupament de diverses capsules informatives en diferents formats com:
video, infografia i triptic per difondre entre els diferents nivells assistencials de
I'estat. Les intervencions en format conferéncia i estand divulgatiu presentades al
Campus de Bellvitge en motiu de les activitats organitzades per la comissio d'igualtat
el dia de la dona, junt amb la difusié a les xarxes socials d'ADAEC en motiu del dia
mundial de I'endometriosi, van significar el punt de partida per a la difusié del

material elaborat.

Paraules Clau: infermeria, endometriosi, ciéncia ciutadana, ApS, ADAEC, Objectius

Desenvolupament Sostenible, dismenorrea, infertilitat, diagnostic, tractament.

Angles:

Endometriosis is a silent disease with a prevalence of 15 to 20% in women within the
reproductive age. Not only is it currently undervalued, but it is also underdiagnosed.
Endometriosis is characterized by the proliferation and growth of endometrial tissue
in external cavities and is manifested by symptoms of chronic pelvic pain and fertility

problems among other comorbidities.



Our work, carried out in the form of Service Learning, has been carried out within the
ADAEC association to respond to the need to increase the visibility of endometriosis
among health personnel in order to improve diagnosis and treatment of the disease.
With the aim of obtaining a current picture of the perception of those affected by
endometriosis in relation to the health treatment received, the data obtained from the
response of 900 affected individuals to the questionnaire that was designed based

on the principles of science have been analyzed citizen.

In addition, through the process of planning, designing and carrying out the
intervention, the final result has been the development of several informative
capsules in different formats such as: video, infographic and triptych to disseminate
among the different levels of care of the been The interventions in conference format
and informative stand presented at the Bellvitge Campus on the occasion of the
activities organized by the equality commission on Women's Day, together with the
dissemination on ADAEC's social networks on the occasion of World Women's Day
endometriosis, were the starting point for the dissemination of the material

developed.

Key words: nursing, endometriosis, citizen science, service-learning, ADAEC,

Sustainable Development Goals, dysmenorrhoea, infertility, diagnose, treatment.
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1. Introduccio

Amb aquest Treball Final de Grau es presenta un projecte d'Aprenentatge Servei
que té com a objectiu principal visibilitzar I'endometriosi entre el personal sanitari,
donat que la conscienciacié sanitaria és un dels punts clau que ADAEC, I'entitat amb
la qual col-laborem, manifesta com a necessitat prioritaria, sobretot en relaci6 amb

una deteccid precog de la malaltia i el bon abordatge d'aquesta.

Aquest projecte ha estat destinat, doncs, a respondre a les necessitats que ADAEC
ens ha traslladat mitjangant I'elaboraci6 de diversos materials adrecats a la
conscienciacio sanitaria tant de professionals de la salut ja titulats com de futurs

professionals que actualment encara sén estudiants de grau.

Al llarg del treball trobem diferents apartats, els quals ens han servit de guia durant

la realitzacié del projecte.

En primer lloc, trobem un marc tedric el qual pretén explicar en qué consisteix
I'endometriosi i els seus punts clau per tal de comprendre la malaltia. A més a més,
parlem sobre ADAEC, l'entitat amb la qual hem col-laborat durant tot el procés
d'aquest TFG; s'ha definit en qué consisteix un projecte d'Aprenentatge Servei,
quins sbén els Objectius de Desenvolupament Sostenible que s'han contemplat
durant I'elaboracioé del propi i sobre la ciéncia ciutadana, doncs també ha ajudat en

I'elaboracié d'aquest treball.

Seguidament, es realitza una descripcié de les necessitats detectades juntament
amb una descripcié la comunitat a la qual va destinada aquesta intervencio,

justificant aixi la importancia de la realitzacié del projecte i del servei a desenvolupar.

En aquest moment, trobem plantejats els objectius a assolir, tant els generals com
els especifics, i es procedeix a dur a terme una descripcid detallada de la

planificacio del servei i les seves etapes.

Per acabar, es contempla una avaluacié dels resultats obtinguts, seguida d'una
reflexio que ens ha ajudat a portar a terme una critica general del projecte, veient

quins aspectes han resultat punts febles i quins punts favorables.



Finalment, es desenvolupa un pla de difusié que es portaria a terme per fer arribar el

projecte a diverses institucions.

2. Marc teoric

2.1. Modalitat d’Aprenentatge Servei

L'Aprenentatge i Servei és una modalitat de proposta educativa que combina
processos d'aprenentatge academic amb el servei practic a la comunitat en un sol
projecte ben articulat. L'aprenentatge servei és, doncs, un projecte educatiu amb
utilitat social. Els participants es formen treballant sobre les necessitats reals de
I'entorn amb I'objectiu de millorar-lo, i aixi contribuir a adquirir nous coneixements,
actituds, valors i habilitats. *2

Es crea una relacio de simbiosi: I'aprenentatge millora el servei a la comunitat, ja
que aquest guanya en qualitat, i el servei dona sentit a I'aprenentatge, perqué allo

que s'aprén es pot transferir a la realitat en forma d'accié. 2

Els objectius de I'ApS soén:
- Vincular el coneixement académic amb l'activitat practica.
- Oferir una experiéncia formativa que alhora tingui utilitat social.

- Contribuir a la formacié de ciutadans i futurs professionals. 2

El present projecte d'Aprenentatge i Servei, que s'explicara amb més detall en
aquest document, ha consistit en la creacié d'una série de capsules informatives
segons la demanda de la poblacié6 de dones que pateixen endometriosi a I'estat
espanyol i pertanyen a la comunitat d'ADAEC. La finalitat principal és donar a
coneixer tant als actuals professionals de la salut com als futurs, els protocols
d'atencié sanitaria a I'endometriosi del Sistema Nacional de Salut i els resultats d'un
estudi realitzat amb i per les afectades on es mostren les dades reals sobre la
malaltia i la percepcido de l'atencido rebuda segons elles a partir de les seves

respostes a un questionari ad hoc.



2.2. Objectius de desenvolupament sostenible

L'any 2015 I'Assemblea General de les Nacions Unides crea un conjunt d'objectius
de desenvolupament sostenible que actualment compren 17 objectius i 169 metes
de caracter integrat i indivisible. Formen part de I'Agenda 2030 que pretén aplicar
durant els proxims quinze anys. Aquesta agenda implica un compromis comu i

universal.?

La finalitat d'aquest pla d'acci6 és posar fi a la pobresa, lluitar per la igualtat, la pau i
la justicia, protegir el planeta i millorar la vida i les perspectives de persones arreu
del mén; a més a més d'aconseguir una seguretat alimentaria, garantir una vida
sana i educacio de qualitat, assegurar l'accés a aigua i energia, promoure el

creixement econodmic sostenible i adoptar mesures urgents contra el canvi climatic.

Alguns ODS es basen en els objectius del desenvolupament del mil-lenni anterior
mentre que d'altres incorporen noves idees segons necessitats actuals i
transcendeixen en altres aspectes. D'aquesta manera, a diferéncia dels anteriors,
els ODS inclouen objectius en matéria no només de desenvolupament social, sind

també desenvolupament politic, econdmic, climatic i mediambiental.

Un cop aprovada l'estratégia, cada estat ha d'emprar els mitjans necessaris per a la
seva implementacioé focalitzada en els més vulnerables. Tanmateix, cadascun dels
estats fixara les seves propies metes nacionals, i cada objectiu sera avaluat amb

diversos indicadors de qualitat.

Els ODS es caracteritzen per ser ambiciosos i complexos, ja que impliquen un canvi

radical en el sistema de produccié internacional.

Actualment, l'estat espanyol es troba en la posicio 25 de 160 paisos segons el

compliment dels ODS.

El present treball d'intervencié en format d'aprenentatge servei a la comunitat esta
centrat en tres objectius clau de I'Agenda 2030. Aquests son: salut i benestar,

educacio de qualitat i igualtat de génere.



2.2.1. Salut i benestar

En primer lloc, el tercer objectiu de salut i benestar té per finalitat garantir una vida
sana i promoure el benestar en totes les edats. A través d'un finangament eficient
del sistema sanitari, una millora en higiene i un major accés al personal sanitari es

pretén aconseguir una millora en salut.*
Destaquem a continuacio les metes més importants en el context del present treball:

- Reduir un ter¢ la mortalitat prematura per malalties no transmissibles
mitjangcant la prevencid, el tractament i la promocié de la salut mental i el
benestar.

- Garantir l'accés universal als serveis de salut sexual i reproductiva, inclosos
els de planificacié familiar, informacié i educacid, i la integracié de la salut
reproductiva en les estratégies i els programes nacionals.

- Donar suport a les activitats de recerca i desenvolupament de vacunes i
medicaments per a les malalties transmissibles i no transmissibles que
afecten primordialment els paisos en desenvolupament. Alhora que facilitar
I'accés a medicaments i vacunes essencials assequibles de conformitat amb
la Declaracio de Doha relativa a I'Acord sobre els ADPIC i la Salut Publica, en
la qual s'afirma el dret dels paisos en desenvolupament a utilitzar al maxim
les disposicions de I'Acord sobre els Aspectes dels Drets de Propietat
Intel-lectual Relacionats amb el Comer¢ quant a la flexibilitat per a protegir la

salut publica i, en particular, proporcionar accés als medicaments per a tots.*

Com a futures infermeres i professionals sanitaries la nostra tasca és la promocio i

la prevencié de la salut en I'ambit comunitari.
2.2.2. Educacio de qualitat

En segon lloc, el quart objectiu d'educacié de qualitat té per finalitat garantir una
educaci6 inclusiva i equitativa de qualitat i promoure oportunitats d'aprenentatge
permanent per a tots. Gracies a la millora en educacié s'empodera a les persones

del mén a dur a terme una vida més saludable i sostenible.*

Destaquem a continuacio les metes més importants en el context del present treball:
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- D'aqui a 2030, assegurar l'accés igualitari de tots els homes i les dones a una
formacio técnica, professional i superior de qualitat, inclosa I'ensenyament
universitari.

- D'aqui a 2030, augmentar considerablement I|'oferta de docents qualificats,
fins i tot mitjangant la cooperacié internacional per a la formacié de docents
als paisos en desenvolupament, especialment els paisos menys avangats i

els petits Estats insulars en desenvolupament.*

L'educacié en salut és un pilar molt important de la branca d'infermeria, ja que
proporciona a nivell individual i col-lectiu les eines suficients per promoure
l'autonomia dels individus d'una poblacié en termes de salut. A més a més, la
doceéncia forma part de les competéncies principals de la infermera: formar tant a
futurs i presents professionals com a la resta de la poblacié. Per la part que ens
ocupa en aquest treball un dels principals objectius és donar visibilitat a la malaltia

entorn del personal sanitari de diferents especialitats i nivells assistencials.
2.2.3. lgualtat de génere

En tercer i ultim lloc, el cinqué objectiu d'igualtat de génere té per finalitat aconseguir
igualtat de génere i empoderament de totes les dones i nenes del moén, doncs
representen la meitat de la poblaci6 mundial i la desigualtat actual provoca un

estancament en el progrés social.
Destaquem a continuacié les metes més importants en el context del present treball:

- Posar fi a totes les formes de discriminacié contra totes les dones i nenes del
mon.

- Assegurar l'accés universal a la salut sexual i reproductiva i els drets
reproductius segons els acords de conformitat amb el Programa d'Accio de la
Conferéncia Internacional sobre la Poblaci6 i el Desenvolupament, la
Plataforma d'Acci6 de Pequin i els documents finals de les seves
conferéncies d'examen.

- Aprovar i enfortir politiques encertades i lleis aplicables per a promoure la
igualtat de genere i I'apoderament de totes les dones i les nenes a tots els

nivells.*
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Les persones de sexe femeni tenen unes vivéncies de salut completament diferent
de les del sexe masculi per la seva biologia i els rols socials que existeixen encara
avui dia. Contemplar la salut des d'un punt de vista de génere, s'ha convertit en un
repte per al sistema sanitari actual i en consequéncia pels seus professionals. La
patologia que ens ocupa és caracteristica del sexe femeni. Es per aquest motiu que
s'ha vist infradiagnosticada i confosa amb simptomatologia semblant a la

menstruacio tots aquests anys enrere.
2.3. Endometriosi

2.3.1. Queé és?

L'endometriosi €s una malaltia benigna, cronica i complexa caracteritzada per un
procés inflamatori cronic. Afecta principalment a I'aparell reproductor femeni. La
causa principal és la migracié de teixit endometrial fora de la cavitat uterina, el que
es denomina teixit ectopic.® La localitzacié tipica de I'endometriosi és
fonamentalment pelviana, representant els ovaris i el peritoneu pelvia la majoria de
tots els casos. Altres organs, com intesti, pancrees, sistema nervids central, os,
sistema urinari o la pell, també han estat descrits. Aquest teixit, tot i ser benigne,

s'infiltra, provocant una reaccio inflamatoria.

2.3.2. Epidemiologia

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut, I'endometriosi afecta aproximadament al
10% de la poblacié femenina. També s'estima que hi ha una incidéncia d'unes

2-7/1000 dones per any, amb més d'un 11% dels casos no diagnosticats. °

La majoria de casos d'endometriosi es diagnostiquen a dones entre la menarquia i la
menopausa, sobretot entre els 25 i 45 anys de vida aproximadament. El risc de
desenvolupar endometriosi és més baix en dones d'origen africa i més alt en dones

d'origen asiatic.

Aixi i tot, la manca d'estudis epidemiologics i l'infradiagnostic fa que no hi hagin

dades acceptablement reals sobre la incidéncia i la prevalenca.

A Espanya el total de dones en edat fertil compreses en el rang d'entre els 25 i 45

anys correspon a un total del 12,8% de la poblacio total del pais amb un nombre de
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6.071.521 persones tal com podem observar a continuacié en la piramide de

poblacio del pais segons I'Institut Nacional d'Estadistica.’
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Figura 2: Poblacié de dones residents a Espanya 2022. Font: INE

2.3.3. Etiopatogeénia

Tot i que I'endometriosi es coneix des de fa més de cent anys, fins el dia d'avui es
desconeixen els mecanismes pels quals es desenvolupa la formacié de la malaltia.
Aixi i tot, actualment hi ha dues grans teories sobre l'origen del teixit endometrial

ectopic: La teoria del desenvolupament in situ i la teoria de la implantaci6.®

2.3.3.1. Teoria del desenvolupament ‘in situ’

Totes les hipotesis que pertanyen a aquesta categoria es basen en el concepte que
I'estroma i les glandules del teixit endometrial d'endometriosi s'originen in situ a

partir dels teixits locals per metaplasia o per origen embriologic.
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La hipotesi de la metaplasia va ser proposada per Waldeyer el 1870, i suggereix que
I'endometriosi es desenvolupa a partir de I'epiteli germinal de I'ovari per metaplasia.
La metaplasia és el canvi en la forma que prenen algunes cél-lules que, en general,

no és l'adient de les cél-lules del teixit al qual pertanyen.®

Aixi doncs aquesta teoria sosté que I'epiteli celomic (pluripotencial) dona lloc tant al
mesoteli de les seroses (peritoneu) com a I'epiteli de la cavitat dels conductes de

Muller (endometri), a causa de factors enddgens (bioquimics, immunologics).

Més tard, Von Recklinghausen el 1895 va introduir el concepte d'origen embriologic
o Mdlleria. Els conductes mullerians, també anomenats conductes de Miuller, sén
unes estructures derivades del plec urogenital que apareix en ambdos sexes durant
el desenvolupament embrionari. Aquests conductes a la dona donen lloc a I'Uter, les

trompes de Fal-lopi i el cervix.

Aquesta ultima teoria suggereix una migracié andomala de ceél-lules embrioldgiques

primitives de teixit endometriotic a través del conducte de Miller.®

2.3.3.2. Teoria de la implantacidé

La hipotesi defineix I'endometriosi com una metastasi benigna del teixit endometrial
ectopic; aquest es desplaga des de la cavitat uterina a altres localitzacions per

diferents rutes (hematodgena, limfatica o mecanica).

Sampson va proposar la teoria de la menstruacio retrograda, que conclou que la
majoria de casos d'endometriosi deriven del reflux de fragments d'endometri
ectopics a través de les trompes de Fal-lopi durant la menstruacio, implantant-se en
altres localitzacions i provocant I'endometriosi. Tot i que aquesta teoria és la més
acceptada actualment, encara no explica les lesions de localitzacio atipica o
d'endometriosi en dones abans de la menarquia, per aixd Sampson va suggerir la

disseminacio venosa o la metaplasia com a teories alternatives.™
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2.3.4. Clinica

Els simptomes de I'endometriosi afecten la salut de la persona i al benestar fisic,
social i mental, ja que causa un deteriorament significatiu en la qualitat de vida
d'aquesta. El signe principal de la malaltia és la dismenorrea o dolor durant la fase
de la menstruacio. A més, I'endometriosi és la principal causa de dolor pelvia en

persones de sexe femeni.

Aquest dolor es manifesta en edats primerenques i augmenta gradualment. Aquesta
moléstia pot aparéixer durant l'ovulacid, les relacions sexuals (disparéunia), en
defecar, en orinar i fins i tot irradiar-se a I'esquena cap a la zona sacra.

L'acompanyen clinicament altres simptomes gastrointestinals com poden ser

nausees o vomits, diarrea o restrenyiment, acompanyats de sang en femta.

Tanmateix, I'endometriosi provoca infertilitat entre el 30 i 50% de persones que la
pateixen. Les principals causes soén l'aparicié d'adheréncies a les trompes de
Fal-lopi, la inflamacié d'estructures de I'aparell reproductor i I'alteracié de I'anatomia
de l'uter, entre d'altres. Com a consequéncies s'esdevenen avortaments espontanis

per implantacio deficient de I'embrid.

Finalment, poden aparéixer altres manifestacions inespecifiques com per exemple
sensacio de mareig, cefalea, hipoglucémies, febre i augment de la susceptibilitat a

infeccions.™

2.3.5. Classificacio

Hi ha diferents tipus de presentacié de la malaltia, segons I'afectacié anatdmica
d'aquesta. Els més comuns sén:"2

- Endometriosi peritoneal (tipus l): és un aspecte tipic de presentacid

d'endometriosi. Apareix de manera superficial en forma d'adheréncies al

peritoneu serés. També hi ha altres tipus de lesions anomenades "atipiques"

o subtils, de diferents aspectes, com ara les lesions vermelles (on s'observen

lesions petequials, polipoides o hemorragiques), les lesions vesiculars o les

lesions blanques (que inclouen arees de fibrosi i cicatritzacio).
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- Endometriosi ovarica (tipus Il): és la forma de presentaci®6 més comuna.
Afecta aproximadament al 55% de dones amb endometriosi i representa del
21 al 33% de totes les lesions benignes de I'ovari.”® Aquesta produeix lesions
als ovaris en forma d'endometriomes o els anomenats "quists de xocolata".
Tanmateix, pot desplacar-se cap a les trompes inhabilitant la funcié
reproductiva de I'aparell sexual per causa obstructiva.

- Endometriosi infiltrant profunda (tipus lll): és la presentaci6 més greu
perqué afecta organs extragenitals com pot ser lintesti i, per tant,
desenvolupen molta més simptomatologia. En casos extrems s'ha trobat teixit

endometrial a nivell cerebral.

Els tres tipus de lesions tenen trets histologics comuns com la preséncia d'estroma
endometrial o cél-lules epitelials, sagnat cronic i signes d'inflamacio, i poden

trobar-se per separat o en combinacio.

Un altre tipus de classificacié de I'endometriosi és la de la Societat Americana de
Medicina Reproductiva (American Society for Reproductive Medicine, 1996) que es
realitza en funcié de la localitzaci6 de lesions, el seu diametre, profunditat i densitat
de les adheréncies determinades per laparoscopia, atorgant una série de punts en
funcié d'aquests parametres.
- Estadi | Minima: Implants aillats i sense adheréncies.
- Estadi Il Lleu: Implants superficials menors de 5 cm. Adherits o disseminats
sobre la superficie del peritoneu i ovaris.
- Estadi lll Moderada: Implants multiples superficials o invasius. Adheréncies
al voltant de les trompes o periovariques, que poden ser evidents.
- Estadi IV Severa: Implants multiples, superficials i profunds que inclouen
grans endometriomes ovarics. Usualment s'observen adheréncies

membranoses extenses.'?

2.3.6. Factors de risc

La malaltia es caracteritza per ser estrogen dependent i, per tant, el factor de risc
principal en la dona és l'exposicio perllongada a estrogens circulants. Algunes

situacions que provoquen aquest esdeveniment sén la menarquia precog, els cicles
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menstruals curts, menstruacions de meés de 7 dies de durada i abundants,
menopausa tardana, nul-liparitat, habits tdxics com el tabac i I'alcohol i un index de
massa corporal elevat. Durant la gestacié i a partir de la menopausa cessen els

simptomes, sobretot el dolor ciclic. '

2.3.7. Diagnostic

El diagnostic de I'endometriosi és molt complex pel fet que els simptomes poden ser
confusos i encavalcar-se amb altres malalties, fet que dificulta molt la deteccid
precog; per aquest motiu és molt important tenir en compte els simptomes
principals: dismenorrea, disparéunia, dolor pelvia, disquécia ciclica, infertilitat i els
antecedents familiars i personals lligats a aquesta malaltia com ara menarquia

precog, cicles menstruals irregulars i curts i periodes llargs (7 o més dies)."

Entre les técniques diagnostiques destaquen les 4 seguents:

1. Tacte vaginal: amb un tacte vaginal es poden detectar diverses anomalies
dels ovaris i dels annexes, com ara la deteccié d'endometriomes.

2. Ecografia transvaginal: Mitjancant la introduccié d'una sonda ecografica per
la vagina podem veure els diferents drgans sexuals. Ens permet conéixer la
forma i mesura tant de I'uter com del cérvix i és molt important respecte a la
deteccié de lesions. Si hi ha sospita de tenir endometriosi en altres
localitzacions, es pot estudiar la bufeta urinaria i juntament amb una ecografia
abdominal es poden visualitzar tant els ronyons com els uréters per veure les
caracteristiques d'aquests.

3. RMN: Ens permet la deteccié d'endometriosi extragenital en cas de sospita
d'afectacio de I'aparell urinari, digestiu, pulmonar...

4. Laparoscopia: Mitjangcant una incisié quirurgica es visualitza amb una lent
optica els diferents organs de la cavitat uterina. Cada cop esta més en desus
per al diagnostic d'endometriosi per la invasivitat i les complicacions que

comporta. 6
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2.3.8. Tractament

El seu abordatge es dirigeix a controlar la malaltia des del diagnostic i fins a
I'arribada de la menopausa, tenint en compte la possibilitat de gestacié durant el

transcurs.

Els objectius del tractament sén reduir i eliminar el dolor i millorar la fertilitat, sempre
individualitzant el tractament a cada pacient.
- Tractament no farmacologic: consisteix en el potenciament dels estils de
vida saludables.

o Alimentacié saludable: per al control del desequilibri hormonal i la
clinica digestiva en cas d'afectacié en aquesta localitzacio, cal reduir el
consum d'aliments considerats inflamatoris (els lactis, la carn vermella,
els sucres, la cafeina, la xocolata,...) que incrementen la produccié de
Prostaglandines PGE2 implicades en processos inflamatoris i, per tant,
generadores de dolor, aixi com d'aliments que incrementen la
produccio d'estrogens."’

o Exercici fisic regular

o Evitar consum de toxics

- Tractament hormonal: El mecanisme d'accié és reduir els efectes dels
estrogens sobre l'endometri ectopic (només els analegs, els inhibidors de
'aromatasa i algun altre, disminueixen els nivells d'estrogens) d'aquesta
manera afecten a les cel-lules endometrials que requereixen estrogens per
sobreviure. La supressio de la funcié ovarica redueix el dolor associat a
I'endometriosi en un termini aproximat de sis mesos. Els tractaments que es
detallen en aquest apartat sén igualment eficagos, perd difereixen en els
efectes secundaris i els perfils de cost (grau de recomanacio A).

o Progestagens

o Anticonceptius hormonals combinats

o Danazol i gestrinona

o Analegs d'hormones alliberadores de gonadotropina

o DIU de levonorgestrel

o Altres
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- Tractament analgésic: Es important abordar la malaltia des de tots els
aspectes possibles en funcié de les necessitats de cadascu, com ara un
suport psicologic i fisioterapeutic, un tractament farmacologic (analgésics,
antihiperalgeésics i opioides) i fins i tot un tractament intervencionista.

Pel que fa a l'analgésia, podem classificar-la segons el seu mecanisme
d'accié:

o Analgésics/antiinflamatoris:  paracetamol, ibuprofé, dexketoprofé
trometamol, metamizol, etc.

o Antihiperalgésics: amitriptilina, duloxetina, gabapentina, pregabalina,
etc.

o Opioides: morfina, fentanil, metadona, etc.

- Tractaments intervencionistes: bloquejos nerviosos i neuromodulacions.

- Tractament quirurgic:

o Tractament de I'endometriosi ovarica: mitjangant la quistectomia
laparoscopica per a endometriomes de més de 4 cm de diametre, o la
vaporitzacié amb laser o electrocoagulacié dels endometriomes sense
extirpar la pseudocapsula que s'associa amb un risc significativament
alt de recurréencia.

o Tractament de I'endometriosi peritoneal: mitjangcant laparoscopia per
escissio, coagulaci6 o vaporitzaci6 per laser (CO2, argo,
potassi-titani-fosfat o heli). La coagulacié o vaporitzacié amb laser no
esta recomanat per a lesions de més de 5 mm.

o Tractament de 'endometriosi profunda: segons la guia del SNS, s'ha
de tractar només a pacients amb lesions simptomatiques, alliberar
totes les adheréncies per veure correctament les lesions, fer una
escissio quirurgica completa, no només de totes les lesions sin6 també

en un unic procediment.'®

Es important també no només valorar i tractar la simptomatologia, siné minimitzar o

pal-liar les consequéncies de la malaltia, com ara la infertilitat.

2.3.9. Criteris de derivacié segons Guia SNS

Per tal de prestar una atencié Optima a totes les pacients amb endometriosi cal

seguir un itinerari d'atencid que contempla diferents etapes en funci6 de la
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complexitat de diagnostic segons la simptomatologia i el tipus d'endometriosi amb el
qual ens enfrontem. Es per aquest motiu que cal individualitzar cadascun dels casos

clinics amb els que ens trobem i considerar a la persona de forma holistica.

L'atenciéo primaria es considera la porta d'entrada a la sanitat publica a l'estat
espanyol i, per tant, seran els primers a rebre la pacient amb el motiu de consulta
corresponent. En cas de sospita d'endometriosi s'ha de realitzar derivacié immediata

al servei especialitzat en ginecologia i obstetricia.

Un cop confirmat el diagnostic, I'objectiu és classificar el grau d'afectacio de la
malaltia per desenvolupar un pla de cures individualitzat segons edat, desig

gestacional i clinica presentada.

El seguiment es pot dur a terme a través d'atencio primaria amb coordinacié amb el
servei de ginecologia si es tracta d'endometriosi minima i lleu. Tanmateix, el servei
de ginecologia s'encarrega del seguiment de qualsevol classe d'endometriosi:

minima, lleu, moderada i greu o profunda.

En cas d'endometriosi profunda amb alt grau de complexitat i afectacions a I'aparell
digestiu, genitourinari, entre d'altres, cal derivar al servei especialitzat corresponent
(cirurgia, urologia...) o bé a I'equip multidisciplinari especialitzat en I'atencié a les

dones amb endometriosis en el cas que aquest existeixi. '°

L'equip multidisciplinari compréen diferents tipus d'especialistes com per exemple el
servei de ginecologia, cirurgia general, urologia, diagnostic per la imatge, unitat del

dolor agut, psiquiatria o psicologia i reproducci6 assistida. ™

2.4. Ciéncia ciutadana

La ciéncia ciutadana és el tipus de recerca cientifica que involucra persones no
professionals en la investigacid d'un projecte determinat en col-laboraci6 amb
cientifics especialitzats en la mateéria. La participacio és conscient i voluntaria i es

duu a terme de forma altruista.
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D'aquesta manera, qualsevol persona pot aportar recursos propis per aconseguir

resultats cientifics de caracter i utilitat social en un temps i espai determinats.

La ciencia ciutadana es considera un tipus de ciéncia oberta que ha evolucionat
potencialment els ultims anys gracies a les TIC, ja que inclou una gran varietat

d'aplicacions, especialment i relacionat amb el present treball, en salut publica. %

L'ds de la ciencia ciutadana esdevé un empoderament per part de la comunitat i

dona importancia a les politiques publiques de ciéncia i tecnologia.

El procés de ciéncia ciutadana compta de la recol-lecta, verificacio, analisi,
intercanvi i difusio de dades amb finalitat cientifica per resoldre necessitats presents

arreu de la poblacid.

Les persones col-laboradores dels diferents projectes reben el nom de
co-investigadors perqué son particips en la investigacio i no només es beneficien del
producte final d'aquesta. Altrament, la participacié de voluntaris en programes de
ciéncia ciutadana no sols condueix a una reduccio significativa de costos i
problemes logistics per a tasques que haurien estat impossibles de dur a terme a

través de métodes de recerca tradicionals.?’'

En el cas que ens ocupa, el punt de partida de la nostra recerca va ser la realitzacio
d'una enquesta per tal de conéixer la situacié actual on ens trobem avui dia enfront
de l'endometriosi i les mancances principals del sistema sanitari i la societat

detectades segons la percepcié de les afectades.
Es per aquest motiu que els resultats, que comprenen l'opinié de 900 persones

enquestades, ens han guiat durant tot el viatge per donar-los veu com a

protagonistes de I'accio.
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2.5. ADAEC

ADAEC correspon a les sigles d'Associaciéo d'Afectades d'Endometriosi Cronica.

Com bé diu el seu nom és una entitat sense anim de lucre a escala estatal que

recolza i acompanya a persones afectades de la malaltia en el seu procés.

L'associacio lluita per una sanitat publica i de qualitat per tal de reivindicar els drets

sanitaris de malalties com I'endometriosi.

Les representants desenvolupen les tasques necessaries per cobrir les necessitats

de les persones associades a partir de I'empoderament de diferents grups experts

en matéria, arreu de totes les comunitats autonomes de ['estat.

Les diferents finalitats de I'associacié son les seglents:

Oferir ajuda a totes les pacients amb endometriosis, aixi com als seus
familiars, facilitant-los informacio i suport psicologic.

Conscienciar i donar a conéixer entre la poblacié en general de la repercussio
que pot tenir la malaltia, mitjiangant I'ts de noves tecnologies o en actes
organitzats.

Promoure la recerca sobre endometriosi i estimular I'especialitzacio médica
en aquest ambit exclusivament en la Sanitat Publica.

Promoure la igualtat d'oportunitats entre homes i dones.

Promoure la participacio i preseéncia de la dona en la vida politica, economica,
cultural i social.

Promoure la implicacié dels poders publics en el desenvolupament de les
tecniques de reproduccio assistida, i lleis que les regulen.

Promoure iniciatives populars legislatives per a, a través de les lleis,
aconseguir els fins que promou I'Associacio.

Creacio de delegacions d'ADAEC per a la divulgacio de la malaltia en I'ambit

local, provincial i autonomic.

Partint de les finalitats anteriors, es conformen els deu objectius principals de la lluita

contra I'endometriosi:

1.

Posar en practica la guia nacional sobre I'endometriosi, aixi com promoure

protocols autondomics com el ja existent a Andalusia.
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2. El treball multidisciplinari en salut és importantissim i en el tractament de
'endometriosi €s imprescindible, per aix0 és fonamental la creacié d'unitats
de referéncia a nivell estatal per a endometriosis profundes.

Deteccio precog de la malaltia.

Formacioé dels professionals de la salut.

Agilitzacio en les llistes d'espera per a tractaments de fertilitat i accés a tots
els tractaments de reproducci® humana avui disponibles en el Sistema
Nacional de Salut.

Realitzacio de bases de dades per a cens real de malaltes.

Vigilancia sobre els medicaments indicats per a I'endometriosi.

Modificar criteris de determinacié d'incapacitats laborals i discapacitat a causa
de I'endometriosi.

9. La promocio de la recerca en el tractament de I'endometriosi, sempre per la
via publica.

10.Campanyes de difusi6. Promoure difondre, en col-laboraci6 amb les
associacions d'afectades, campanyes de difusié per a aconseguir una major
conscienciacio i sensibilitzacidé de la societat sobre I'endometriosi i la realitat

que aquesta comporta per a les pacients.

Pel que fa a la metodologia emprada, realitzen diferents accions per poder complir
els objectius i finalitats anteriors que es resumeixen en la visibilitzacié de la malaltia.
Es per aquest motiu que treballen a partir de la difusié en xarxes i mitjans de
comunicacié en I'ambit comunitari, institucions publiques, taules rodones amb partits
politics, conferéncies i fins i tot lluita social a través de concentracions

multitudinaries. %
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3. Necessitats de la comunitat

3.1. Deteccid inicial de les necessitats

Aquest projecte sorgeix arran de la detecci6 de certes necessitats, per part
d'ADAEC, I'Associacié d'Afectades d'Endometriosi Cronica.

Aquesta associacio lluita en I'ambit nacional amb institucions publiques i a través de
les seves delegacions provincials i autondmiques per tal de reivindicar drets
sanitaris, conscienciar i visibilitzar I'endometriosi, a més d'ajudar a aquelles

persones que la pateixen.

Aixi doncs, des d'ADAEC Catalunya, se'ns va plantejar una necessitat que des de fa
temps van manifestant: la manca de visibilitzacio de I'endometriosi entre els

professionals sanitaris, amb les consequéencies que aixd comporta.

3.2. Contacte i entrevista inicial amb ADAEC

El 7 de novembre vam tenir una primera reunié amb Clara Marti Alsina, secretaria
d'ADAEC estatal, Yasmina Hernandez Sanchez, delegada d'ADAEC Catalunya i
vocal de socies en ADAEC estatal, Helena Fort Brugat, vocal d'educacio, pedagogia
de la salut femenina i investigacio, i amb Mireia Martin Satue, com a investigadora
de la UB en aquest camp i impulsora de la col-laboracié amb ADAEC. En aquest
primer contacte ens van plantejar les circumstancies en les quals es troben avui dia
la majoria de persones afectades d'endometriosi i de quina manera esperaven que
nosaltres, com a futures professionals de la salut, poguéssim contribuir a millorar

aquesta situacio.

L'infradiagnostic, les complicacions que sorgeixen de la detecci6 tardana, la poca
investigacid dedicada a la malaltia, la manca actual d'informacid, recursos i
politiques que vetllin per les afectades, la falta de seguiment per part d'un equip
multidisciplinari, etc... van ser alguns dels problemes plantejats, que fan que
actualment I'endometriosi sigui una malaltia molt invisibilitzada. Arran d'aixo, ens van
sorgir molts dubtes sobre el procés de malaltia que viuen les pacients d'endometriosi

en primera persona, per la qual cosa vam decidir posar en marxa una enquesta
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dirigida a aquestes dones, per coneixer realment les seves necessitats especifiques
i contextualitzar-ho correctament. Va ser, doncs, el punt de partida corresponent per

comencar a desenvolupar aquest treball.

3.3. Caracteristiques generals de la comunitat

Actualment, s'estima que a Espanya les afectades d'endometriosi son més de les
que realment consten. ADAEC denuncia la manca de dades reals sobre la
incidencia de la malaltia, per culpa de la falta de bases de dades que puguin

determinar un cens real.

La complexitat i variabilitat de simptomes i I'escassetat d'estudis epidemiologics a
Espanya, fan que no hi hagi una aproximacié acceptable de les persones que
pateixen la malaltia. Tot i aix0d, segons la literatura s'estima que a Espanya es poden
veure afectades entre el 10% i 15%° de les dones, no sent gaire diferent de la
prevalenca mundial, que, segons I'OMS, afecta un 10% de dones en edat
reproductiva en tot al mon, el que seria un equivalent a 190 milions de dones

aproximadament.®

La poblacié diana del projecte son, per una banda, totes les persones afectades
d'endometriosi a Espanya i per altra els professionals sanitaris als quals adrecem la

intervencié d'ApS.

En primer lloc, l'enfocament del treball t¢ com a referéncia les persones
diagnosticades d'endometriosi a Espanya. Soén persones de sexe femeni
principalment en edat reproductiva. També trobem altres que es troben en la
infanto-adolescéncia i en l'edat adulta fins als seixanta anys aproximadament. Les
participants en el projecte son residents a l'estat espanyol. Entre elles trobem
estudiants i/o treballadores en diferents ambits laborals. Es troben en un estat
salut-dependent de la malaltia que pateixen, ja que pot arribar a ser incapacitant per
a satisfer les necessitats basiques bio-psico-socials. D'altra banda, pertanyen a
diferents nuclis familiars que es veuen directament afectats en quant a la planificacio
i conciliacié, pel fet que algunes dones tenen problemes per quedar-se

embarassades.
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En segon lloc, trobem els professionals de salut que reben directament la

intervencié realitzada des de la necessitat de la nostra poblacié diana.

A Espanya el sistema sanitari es troba fraccionat. La sanitat publica es troba
col-lapsada i moltes pacients acudeixen a diferents mutues per fer seguiment i
tractament de la mateixa malaltia. EI que es busca és que dins de les possibilitats
que ofereix el sistema es pugui dur a terme un diagnostic precog¢ de la malaltia per
evitar possibles complicacions potencials. Es per aquest motiu que el personal
sanitari graduat de diferents disciplines (infermeres, metges) i nivells assistencials
(atencié primaria, hospitalitzacid) hauria de ser coneixedor de la Guia Clinica del

SNS de I'endometriosi i actuar enfront de la sospita.

3.4. Identificacié preliminar de necessitats i definici6 de les necessitats

especifiques

El fet de no trobar dades d'on extreure informacioé que ens ajudés a plantejar quina
intervencié concreta voliem fer i a qui la voliem adregar especificament, per tal que
s'adaptés realment a les necessitats de les afectades, va generar la necessitat de
cercar respostes en persones que viuen en primera persona la malaltia. Es per aixo,
que vam fer una enquesta adregcada a dones que pateixen endometriosi de tot el

territori espanyol.

Des d'ADAEC es va fer difusi6 mitjangant xarxes socials i vam aconseguir una
participacio de 909 persones (vegeu Annex 1), on es van recollir dades que més

endavant es desenvolupen de manera més extensa (vegeu Metodologia).

D'aquesta manera, entre les respostes que vam rebre, les conclusions van ser molt
contundents: cal apropar la malaltia al personal de la salut, abordar-la de manera
precog, individualitzar el tractament a cadascu i promoure I'atencié per part d'equips

multidisciplinaris, entre altres.
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3.5. Justificacio del projecte

Un cop identificada la necessitat de tota la comunitat de dones afectades
d’endometriosi, vam plantejar la nostra intervencié en forma de diferents productes
que es poden veure al llarg d’aquest treball. Hem basat la nostra investigacio en la

ciéncia ciutadana, gracies a la col-laboracio de tota la poblacié diana en el projecte.

La prevencio en salut és un pilar fonamental en les professions sanitaries, i sobretot
en infermeria. La finalitat principal de la tasca és reduir carrega de la mortalitat i la

morbiditat deguda a diferents malalties.

En el cas que ens ocupa, volem adrecgar-nos als nostres iguals per donar a conéixer
les vies Optimes de diagnostic i opcions de tractament per facilitar I'atencié a la
malaltia. Ens centrem, sobretot, en la prevencié secundaria que consisteix en una
deteccidé preco¢ de I'endometriosi. Aquest fet permet augmentar les oportunitats
d’intervencié amb mesures de salut publica i minimitzar I'impacte de la malaltia

sobre la poblacié i la sobrecarrega en el sistema sanitari.

3.6. Tipus de servei a desenvolupar

En primer lloc, es realitza una recerca cientifica sobre la malaltia i les
caracteristiques principals d’aquesta: etiologia, tractament, classificacio, entre
d’altres. S’agafa de referéncia el procés d’atencio a la malaltia referent en el Sistema

Nacional de Salut de I'estat espanyol."”

En segon lloc, es comparen les guies cliniques de Catalunya i Andalusia per veure
el nivell de coneixements dels quals disposen els professionals de les diferents

comunitats.
A continuacié s’esdevé la creacio del primer producte: un video recopilatori de les
dades d’ordenacié principals (extretes d'articles cientifics), 'enquesta realitzada i la

Guia del SNS.

A més a més, es confeccionen en format paper: un poster i un triptic per tal de

facilitar I'accessibilitat a la informacio.
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Per aprofitar l'avinentesa, s’elabora un ultim disseny, en format poster, per tal de
complir amb I'objectiu del treball i donar visibilitzacié a 'endometriosi, tant el dia de
la dona (8M) i el dia mundial de la malaltia (14M).

Finalment, es realitzen dues intervencions al Campus de Bellvitge dins les activitats
organitzades per la comissié d’lgualtat. La primera intervencié consisteix en una
paradeta divulgativa on donem a conéixer tot el material realitzat, a part d’entregar a
lalumnat que s’hi acosta un triptic adregcat a professionals sanitaris amb la
informacié sobre la malaltia (vegeu Annex 7) i un triptic sobre ADAEC. La segona
intervencidé és una conferéncia divulgativa adre¢cada a professionals (professorat i
alumnat) sobre els resultats de I'enquesta realitzada a les afectades i per donar
difusié i visibilitzar tot el material elaborat en I'execucio del treball: video, infografia,

etc.

3.7. Importancia del projecte en la comunitat

Els beneficis esperats amb la realitzacié d'aquest projecte d'Aprenentatge Servei
son visibilitzar i apropar la malaltia als professionals de la salut, en aquest cas a
futurs professionals de la salut, comencgant pels de la Universitat de Barcelona, en

concret de la facultat de Medicina i Ciéncies de la Salut de Bellvitge.

Tot el material elaborat a encarrec d’ADAEC, com so6n la creacié de diverses
capsules informatives tant en format video com en format triptic o infografia, amb
contingut sobre els punts clau per a la deteccio i diagnostic de I'endometriosi, els
signes d’alarma i els tractaments que existeixen actualment es va presentar en
societat al Campus de Bellvitge, per iniciar la seva difusié (objectiu per al qual havia

estat creat) aprofitant el dia de la dona (8M) i el dia mundial de 'endometriosi (14M).
D’aquesta manera es pretén fer arribar el missatge de la importancia i

responsabilitat del paper dels professionals de la salut, en la contribucié d’'un nou

canvi de paradigma pel que fa a 'endometriosi.
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4. Objectius generals i especifics

4.1. Objectiu principal

Capacitar el personal sanitari amb coneixements, habilitats i actituds que els

permetin identificar un possible diagnostic d’endometriosi i contribuir a fer que se’n

faci un seguiment integral adient.

4.2. Objectius generals

1.

Descriure la percepcié de les diagnosticades d’endometriosi pel que fa a
I'atencidé rebuda per part dels professionals de la salut en el diagnostic,
seguiment i acompanyament de la malaltia segons les bases de la ciéncia
ciutadana.

Dissenyar pindoles formatives adrecades a personal sanitari sobre
I'endometriosi, la seva deteccio i el procés de malaltia que pateixen les dones

diagnosticades.

4.3. Objectius especifics

1.

Coneixer l'experiéncia en primera persona sobre el procés de malaltia de
persones diagnosticades d’endometriosi.

Descriure diferents variables que afecten el diagnostic i al seguiment de la
malaltia en una poblacié d’afectades d’endometriosi (edat, comunitat de
residéncia, motiu de consulta, edat, temps i lloc de diagnodstic, prova
diagnostica definitiva, tractament, seguiment, professional de referéncia,
frequencia d’empitjorament).

Comparar els continguts de les tres guies cliniques sobre endometriosi

publicades al sistema sanitari espanyol.

. Elaborar material educatiu adregat a sanitaris que contribueixi a vetllar per

I'atencio integral i individualitzada de la dona amb endometriosi, per frenar
l'avencg i les sequeles de la malaltia.
Realitzar intervencions adrecades a difondre el material educatiu elaborat

entre sanitaris i futurs sanitaris.
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5. Planificacio del servei

5.1. Cronograma

A continuacid, presentem el cronograma (Figura 3) de les activitats dutes a terme
durant el procés de recerca del projecte dividides en tres fases: planificacié, disseny
i execucio. Tanmateix, es mostra en el calendari la distribucié de les setmanes

corresponents des del mes d’octubre fins al mes de marg (Figura 4).
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5.2. Planificacio de la intervencio

El primer contacte que vam tenir amb el Treball de Final de Grau en modalitat
d'Aprenentatge Servei va ser el 10 d'octubre a la reuni6 amb la coordinadora, la
Victoria Morin. Alla ens van explicar en qué consisteix un projecte d'ApS i vam tenir
la primera presa de contacte amb el tema especific triat per les nostres tutores i amb
les dues altres companyes. El tema de la nostra modalitat d’ApS es basaria en
'endometriosi i es realitzara com a servei encarregat per I'Associacié d’afectades

d’endometriosi cronica (ADAEC), en concret per la seva delegacié a Catalunya.

L'11 d’octubre fem una primera proposta d'objectius i de titol del projecte
conjuntament amb la nostra tutora Aurea Navarro per tal d’enfocar el marc tedric
d'aquest, i preparar-nos pel que fa a coneixements del tema abans de fixar la
primera trobada amb els responsables de [Ientitat prestadora del servei

d’aprenentatge servei a la comunitat amb qui treballarem.

Un cop orientades, ens reunim amb les representants de I'associacio d’ADAEC de
Catalunya, Clara Marti, Helena Fort i Yasmina Hernandez, el dia 7 de novembre,
perqué ens expliquin la necessitat que ha portat a I'associacié a oferir-se com a
entitat col-laboradora de la xarxa d’Aprenentatge Servei en Salut a la Universitat de

Barcelona, i en concret a I'escola d’'Infermeria.

A partir d’aqui ens transmeten la informacié de part de tota la comunitat que
representen. La seva principal necessitat és la visibilitzacié de la malaltia arreu del
mon, ja que hi ha una mancanga de coneixements tant en la societat com al sistema
sanitari del pais. La seva idea és que amb les nostres intervencions puguem
dissenyar material educatiu i capsules informatives que es puguin difondre segons el
seu enfocament ja sigui a personal sanitari (enfocament 1) o a poblacié jove per
donar a conéixer la malaltia (enfocament 2). Es doncs quan decidim, juntament amb
les nostres companyes, de dividir-nos la feina per tal d’abordar aquesta necessitat

des d’aquestes dues vessants.

Per la part que ens ocupa, com a futures infermeres, encaminem la proposta cap a
elaborar material educatiu adrecat a 'educacié sanitaria a professionals graduats i

futurs professionals.
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A més a més, hem tingut la sort d’haver treballat les dues, Paula i Ainhoa, en sales
d’hospitalitzacié d’obstetricia i ginecologia i hem conegut préviament de primera ma

casos dins de I'ambit professional.

A partir d’'aqui desenvolupem les primeres tasques per posar-nos en context amb el
tema principal del treball. En primer lloc, duem a terme I'analisi i comparacié de les
guies cliniques de Catalunya, Andalusia i la Guia oficial de referéncia del Sistema
Nacional de Salut, per saber quines actualitzacions sobre el tema hi ha hagut els

ultims anys. (vegeu Annex 2).

L'11 de novembre ens reunim la parella per comengar a suggerir idees per a la
realitzacio d’'una intervencido que tingui com a objectiu fer una bona difusid i
conscienciacio de la malaltia. Fem pluja d’idees i s’esdevenen propostes ben

diferents:

- Realitzacié d’una enquesta a les afectades per conéixer el seu procés de
salut.

- Realitzacié d’'una enquesta a professionals sanitaris sobre els coneixements
de I'abordatge del procés d’atencié a 'endometriosi.

- Creacio de video informatiu amb dades de la guia clinica del SNS.

- Creacio de material fisic tipus poster, triptic o infografia amb dades de la guia
clinica del SNS.

- Desenvolupar sessions formatives a personal sanitari dels nivells

assistencials on es troben més déficits.

Paral-lelament, i gracies al contacte que ens proporcionen des d’ADAEC, contactem
amb les investigadores Nora Salas i Diana Reinoso que lideren un projecte de
ciéncia ciutadana sobre I'endometriosi en primera persona. Donat que proximament

anaven a presentar els resultats d'aquest, ens conviden a assistir-hi.

El dia 21 de novembre acudim a la presentacido al Palau Robert del projecte
TRANSFORM,? impulsat per Science for Change, on les investigadores exposen tot
el procés de recerca realitzat juntament amb les co-investigadores participants i els

professionals sanitaris col-laboradors de I'Hospital Sant Pau (vegeu Annex 3).
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Uns dies més tard i després d'una recollida d’informacié exhaustiva, acabem de
dissenyar I'enquesta i es recull en un formulari de Google Forms (vegeu Disseny del
material que es preveu Uutilitzar i identificacié i seleccié dels recursos per les
intervencions), la qual es difon el 23 de novembre a través de les xarxes dADAEC

(@adaeccatalunya a Instagram) i WhatsApp (vegeu Annex 4).

Sorprenentment, la difusié del questionari va resultar ser molt exitosa, ja que en 48
hores haviem arribat a 900 respostes de dones de gairebé totes les comunitats del

pais.

5.3. Disseny del material que es preveu utilitzar i identificacié i seleccio dels

recursos per les intervencions

El 15 de desembre ens reunim amb les tutores per explicar les primeres idees que

tenim sobre la intervencio.

Es aqui quan es descarta impartir sessions informatives “in situ” a personal sanitari

d’atenci6 primaria per manca d’expertesa nostra i sobrecarrega del personal.

Debatem quina és la millor manera d’arribar als sanitaris de diferents categories

professionals i nivells assistencials sense impartir cap mena de formacié a ningu.

Ens preguntavem com podiem fer arribar les nostres inquietuds arreu de la poblacié
i obtenir el feedback necessari per desenvolupar a continuacié el nostre projecte. Va
ser doncs quan vam ser coneixedores de la ciéncia ciutadana, que implica el procés
participatiu pel qual persones sense cap perfil cientific especific col-laboren en un
projecte convertint-se en co-investigadors del mateix. D’aquesta manera i seguint la
metodologia de ciéncia ciutadana, pretenem coneixer les vivencies bio-psico-socials
i de génere de dones actualment diagnosticades d’endometriosi i que aquestes

tinguin un rol actiu sobre la formulacié de recomanacions i recollida de dades.
Es doncs quan es planteja el disseny definitiu de la intervencio:

En primer lloc, es decideix que el punt de partida sera una enquesta sobre
'experiencia de l'atencié a la malaltia de les dones préviament diagnosticades

d’endometriosi.
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L'enquesta, basada en l'evidéncia cientifica, es va realitzar mitjangant Google
Forms. Consta de 15 preguntes, entre les quals es troben dicotdmiques (respostes
si 0 no amb diverses alternatives d'eleccid), preguntes de resposta multiple,

alternants, resposta oberta i escala de qualificacié (Vegeu Annex 1).

La nostra poblacié diana son les dones diagnosticades d’endometriosi i socies de
I'associacié d’ADAEC.

La finalitat és coneéixer la seva experiéncia sobre tots els passos del procés
d’atencié sanitaria rebuda en el seu procés de malaltia d’endometriosi des de linici
de la clinica desencadenant fins al seguiment i manteniment de la malaltia, passant
pel procés de diagnostic i tractament. Tanmateix, es van voler recollir
recomanacions personals sobre millores relacionades amb el sistema sanitari i els

seus professionals.

A partir d’aqui, es va produir un video recopilatori de les dades recollides de I'analisi
de l'enquesta juntament amb la recerca bibliografica corresponent, préviament

elaborada, sobre la malaltia i el seu el procés d’atencid.

També es va plasmar la mateixa informacié en altres formats de producte
educatiu/divulgatiu com: un triptic, un poster i una infografia per tal d'imprimir-ho i
distribuir-ho pels diferents centres d’atencié sanitaria. A part, vam aprofitar per
dissenyar un poster visual per donar a conéixer el dia mundial de 'endometriosi, el
14 de marg, coincidint amb el procés final de la nostra intervencié durant I'tltim mes

de realitzacio del treball.

Aixi doncs, com a productes finals dissenyats a encarrec d’ADAEC per arribar al

personal sanitari vam elaborar tant material en format digital com en paper.

El 18 de desembre finalitzem l'analisi de resultats de I'enquesta realitzada per 909
afectades amb [l'extracci6 de conclusions de cadascuna de les preguntes
plantejades. De cara a la nostra intervencid, creem una infografia amb els resultats
d’aquest estudi per tal de donar-los a conéixer i utilitzar-los com a introduccié de

I'explicacié de la nostra feina.
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El 22 de desembre ens reunim amb la Victoria Morin, professora de la universitat i
coordinadora de la modalitat d’Aprenentatge Servei. L'objectiu de la trobada és
aclarir dubtes sobre 'estructura del treball, la modalitat de la intervencio, i acabar de

donar forma als productes i a la difusié futura d'aquests.

El 23 de desembre ens reunim amb la Nora Salas, psicologa i lider del projecte
TRANSFORM d’investigacio sobre 'endometriosi en primera persona. L’'objectiu de
la trobada és recollir informacio sobre les etapes de la seva recerca i recomanacions
personals com a investigadora i coneixedora del sistema sanitari i politic de

Catalunya.

D’aquesta manera, durant el mes de gener i principis de febrer es duu a terme la
creacio dels diferents productes en el seglent ordre: video, poster 1, poster 2, triptic
i infografia. Es fa servir el portal Canva Design, lliure de drets d’autor i d’inscripcié

gratuita.

1. Video informatiu digital de 2 minuts i mig (vegeu Annex 8).

2. Poster informatiu: incidéncia, simptomatologia, diagnostic, tractament i factors
de risc (vegeu Annex 6).

3. Poster divulgatiu dia mundial de 'endometriosi (vegeu Annex 5).

4. Triptic informatiu: incidencia, simptomatologia, diagnostic, tractament i factors
de risc (vegeu Annex 7).

5. Infografia: resultats de 'enquesta (vegeu Annex 9).

Al mateix temps es dona per finalitzat el marc tedric del treball, i el 10 de febrer es
realitza una tutoria de seguiment per tal de corregir els primers errors de la fase de

disseny.
5.4. Realitzacio de la intervencio

Un cop tenim dissenyat tot el material informatiu i divulgatiu, comencem a plantejar a

qui i com volem realitzar la nostra intervencio.

Des del mes de desembre haviem iniciat el contacte amb I’Ana Carrion, infermera
especialista en endometriosi de I'equip de referéncia de I'Hospital Clinic, per tenir

coneixement sobre l'arribada de casos clinics a I'equip d’atencié especialitzat.
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Finalment, el 6 de mar¢ ens dona recomanacions sobre el pla de difusio; ens
recomana dirigir I'enfocament sobre la Vvisibilitzacid sanitaria de la malaltia
especialment a 'atencié primaria, on troba una manca des de la seva experiéncia

personal.

A més, per comengar amb el pla de difusid6 del projecte, ens contacten les
representants de la comissié d’igualtat de la facultat de ciéncies de la salut de
Bellvitge, amb l'objectiu de poder impartir nosaltres una xerrada per a tots els

publics durant la jornada del dia de la dona.

Aixi doncs, durant la primera setmana de marg, preparem una presentacio,
juntament amb les altres companyes, per tal d’explicar el nostre treball i donar a
conéixer I'endometriosi, que, tal com mencionem anteriorment, també es veu

afectada per les desigualtats de génere que hi ha avui dia.

Aquesta primera presentacio on s’exhibeix la mostra de productes realitzats és el 7
de marg. Entre el public trobem futurs professionals d’'infermeria i professors de la

Universitat que exerceixen o no assistencialment. (vegeu Annex 10)

Es aqui on donem una breu explicacié del que estem fent i amb qui col-laborem,
definim i contextualitzem I'endometriosi, parlem de l'etiologia, de la clinica que
produeix, de com es diagnostica i quin és el seu tractament, i parlem de les nostres

intervencions.

A més, amb les nostres companyes i tutores organitzem un estand a I'entrada de la
facultat, en col-laboraci6 d’ADAEC, on deixem a disposicié de tothom el nostre
material divulgatiu i repartim triptics entre tot 'alumnat de ciéncies de la salut del

Campus de Bellvitge.

Arran d'aquesta presentacid, Montserrat Sola comparteix el triptic i el context

d’elaboracio a professors associats de diferents centres d’atencio primaria.

Una setmana més tard, dia 14 de marg, que commemora el dia mundial de
'endometriosi, es pengen a les xarxes socials d’ADAEC i al Campus de Bellvitge de
ciencies de la salut el video principal del projecte. Durant la mateixa setmana

ADAEC comparteix els resultats de I'enquesta i la resta de material elaborat per
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nosaltres, a través de diverses publicacions via Instagram i també es duu a terme

difusio de les mateixes publicacions via Whatsapp i LinkedIn. (vegeu Annex 11)
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Figura 5. Esquema del procés productiu portat a terme durant aquest TFG
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6. Avaluacio

6.1. Disseny de les estratégies d'avaluacié dels objectius

Si haguéssim de resumir I'acompliment dels objectius i la feina feta d’aquests
darrers mesos seria totalment satisfactoria. Mirant enrere hem desenvolupat una
recerca, disseny, planificacio i realitzacié d’'una gamma de productes, acord amb la
necessitat plantejada des de la poblacié diana del present projecte d’Aprenentatge

Servei.

Per tal d’aconseguir el nostre objectiu principal de conscienciar el personal sanitari,
vam dur a terme una recerca bibliografica per informar-nos sobre el procés d’atencid
de I'endometriosi a Espanya a través de la Guia Clinica del Sistema Nacional de
Salut i les actuacions que comprén la mateixa, entre altres publicacions de caracter
cientific. Aixi mateix, la vam comparar amb les guies de referéncia de les comunitats

autonomes d’Andalusia i Catalunya.

Tot seguit, vam encapcgalar el projecte a través d’'una enquesta, codissenyada amb
ADAEC, per implicar de forma activa a 900 dones diagnosticades d’endometriosi.
Segons les bases de la ciéncia ciutadana, les enquestades van col-laborar en el
present projecte aportant els seus coneixements i recursos i convertint-se en
co-investigadores d’aquest. Es una gran eina per tal d’abordar diferents necessitats
que puguin sorgir en 'ambit de la salut i els serveis assistencials, doncs s’informa i

es divulga basant-se I'evidéncia poblacional.

A partir d’aquest punt, vam elaborar els productes corresponents per descriure les
experiencies reals de les afectades i les seves aportacions durant el seu procés de
malaltia. En aquest moment es converteixen en co-investigadores del projecte i

encaminen I'enfocament de les capsules informatives que ens proposem executar.
Per motius de falta d’expertesa per part nostra, es va decidir de no dur a terme cap

mena de sessions formatives i/o informatives a professionals de la salut de I'atencié

primaria de diferents centres i ambits assistencials. Aquesta va ser una de les idees
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que ens va quedar un pas enrere i no vam continuar desenvolupant. Tanmateix, es

volia recollir el grau de coneixement adquirit en un questionari pre i post sessio.

Pel que fa a les intervencions dirigides a la difusié dels diferents productes, es van
presentar per primer cop en la jornada del dia de la dona al campus de la Universitat
de Barcelona, on van poder acudir professionals d’infermeria de diferents ambits i

futurs professionals de la salut.

Altrament, es va parlar de realitzar un questionari abans i després de la intervencié
entre els professionals sanitaris, per tal de saber el grau de coneixement sobre
'endometriosi i I'atencid de la malaltia en diferents ambits assistencials. Aquesta
idea ha suposat una limitacié del treball perqué no s’ha pogut quantificar el nombre
de persones que han pogut augmentar les seves habilitats personals un cop han vist
els productes duts a terme. Aixi mateix, tampoc s’ha pogut classificar en categories

professionals el public del projecte.

Per acabar, a vista futur, es podria continuar el projecte i mesurar la prevalenca de
diagnostic, derivacio i tractament de I'endometriosi a Catalunya a fi de veure la

repercussio real del treball present.

6.2. Informe de resultats

En primer lloc, i respecte als resultats de I'enquesta, es van extreure una série de
conclusions a partir de l'analisi de les dades resultants. Aquestes descriuen les
mancances que pateixen les diagnosticades d’endometriosi sobre el procés

d’atenci6 a la malaltia:

1. Desmitificar el dolor menstrual: avaluacié objectiva mitjancant escales de
dolor especifiques.
Prova diagnostica d’eleccio: ecografia transvaginal sota preparacio intestinal.
3. Augmentar el coneixement de les pacients per desenvolupar una presa de

decisions compartida. Incloure la parella si la pacient ho veu convenient.
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4. Abordatge integral de la malaltia: derivacié a equip multidisciplinari que
inclogui nutricionista, psicologia, sexologia, etc. Si no és possible, formacio
propia en els diferents ambits per oferir consells diferents.

5. Actitud empatica: tractaments personalitzats.

Educacié en reproduccio assistida publica.

D’altra banda, els productes resultants del projecte, que recullen els resultats de
'enquesta i recerca bibliografica, s’han anat publicant durant aquest mes a les
xarxes socials d’ADAEC Catalunya. Primerament, el video informatiu que recull
dades de I'enquesta i de I'atencié integral de la malaltia, va tenir prop de 12.000
visualitzacions. Entre els seguidors trobem tota mena de professionals de la salut,
poblacio jove i adulta, i comptes d'instagram amb un elevat nombre de seguidors
com és @lyona ivanova, directora de video i dibuixant que divulga sobre

I'endometriosi.

Altres publicacions, com la infografia que resumeix I'enquesta, també han tingut un

gran impacte.

A continuacié es mostren dues captures de pantalla (Figura 6 i 7) sobre I'impacte de

les publicacions a les xarxes d’ADAEC.

Alcance ® Alcance ®

11.060 4120

Cuentas alcanzadas

CeeeEee Cuentas alcanzadas

\ f:
636 < , 10.424 519 3.601
guidores ® ® No se dore Seqguidores @ ® No se ao

Reproducciones 11.977 Reproducciones 4.667

Figura 6 i 7: Captures de pantalla del compte d’Instagram @adaeccatalunya sobre I'impacte de les

publicacions.
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7. Pla de difusio

Per complir amb un dels nostres principals objectius, cal desenvolupar un pla
estrategic de difusié i fer arribar la nostra investigacio tant a persones graduades en

professions sanitaries, com a futurs professionals sanitaris.

En primer lloc, per tal de fer arribar aquest projecte, es podria presentar a

associacions, congressos i jornades adregades a personal sanitari.

A escala territorial, el projecte ha arribat a una gran xarxa assistencial d’Atencio
Primaria, doncs la professora Montserrat Sola, coordinadora de les practiques als
centres d’AP, va tenir una reuni6 amb 35 professors/es associades dels diferents
centres repartits per la provincia, als qui va repartir 50 triptics. Entre aquestes zones
trobem:

e Institut Catala de la Salut (ICS) de tres zones: Barcelona ciutat, Costa de

Ponent i Barcelonés Nord i Maresme

e Mutua de Terrassa

e Consorci Sanitari de Terrassa (CST)

e Barcelona Serveis Assistencials (BSA)

e Parc Sanitari Pere Virgili

A més, de manera personal es busquen diferents fonts de difusié d’ambit hospitalari,

com ara I'Hospital de Barcelona que pertany a Assisténcia Sanitaria.

N’és un altre exemple I'Hospital Clinic. A través d’Ana Carridn, infermera gestora de
casos i especialitzada en endometriosi, ens posa en contacte amb [I'equip

multidisciplinari del centre per tal de compartir les diferents capsules informatives.

També fou publicat el video elaborat sobre I'endometriosi a les pantalles de la
facultat de ciéncies de la salut de Bellvitge, durant la setmana de I'endometriosi
(13-19 de marg) i es pengen els posters, i triptics a disposicio de tots els publics per

diferents llocs estratégics del Campus.

Per altra banda, La Maraté de TV3 2023 publica el 5 de marg a les xarxes socials
I'objectiu sobre la futura investigacid, que comprén les malalties de salut sexual i

reproductiva.
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La Maraté és un projecte solidari impulsat per Televisiéo de Catalunya i la Fundacio
La Maratd6 de TV3 que té l'objectiu de recaptar recursos econdomics per a la
investigacio cientifica de malalties que, per ara, no tenen cura definitiva. Aquesta
sera la primera vegada que el tema principal d’'una Marat6 posa émfasi en malalties

que afecten a dones, com I'endometriosi, amb una visioé de génere.

Es per aquest motiu que ens posem en contacte amb TV3 un cop anuncien la nova
proposta de recapte de fons per a la investigacido de I'endometriosi (entre altres
malalties de salut sexual i reproductiva) aquest any 2023. (vegeu Annex 12). El
nostre objectiu és aportar el nostre granet de sorra i recolzar la investigacidé en

I’ambit de la dona.

A fi de donar a coneixer el nostre projecte en tots els ambits possibles es podria
presentar en diferents congressos de ciéncia ciutadana, com el cas que ens ocupa,

com és per exemple 'IMPETUS 2023: Repte de Ciencia Ciutadana.

Tanmateix, es podria donar a conéixer a la jornada d’Aprenentatge Servei durant el
mes de maig d’aquest 2023 i publicar el treball integre en el Diposit Digital de la

Universitat de Barcelona dins la col-leccié TFG d’'Infermeria.

Finalment, es proposara la publicacio del projecte a diferents plataformes:
- La pagina web del Col-legi Oficial d'Infermeria de Barcelona (COIB)
- La revista Matronas Profesion, la qual publica treballs relacionats amb la salut
maternal, reproductiva i sexual de les dones.
- La revista Matronas Hoy, revista oficial de I'associacié espanyola de
llevadores d’Espanya.
- La revista Progresos de Obstetricia y Ginecologia, la revista oficial del web de

la Societat Espanyola de Ginecologia i Obstetricia.
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8. Reflexio

8.1. Reflexié conjunta

Ens trobem per ultim cop després d'un gran nombre de reunions per mirar enrere i
valorar tota la feina feta. Després de gairebé sis intensos mesos és hora de recordar

com va comengar tot.

Nosaltres som I'Ainhoa Diaz i la Paula Blanco, dues amigues de quart de carrera a
dos mesos de ser oficialment infermeres. L'any passat, a I'assignatura d'Infermeria
Familiar i Comunitaria, vam tenir la sort de realitzar de manera optativa un projecte
d'Aprenentatge Servei de prevencié de la salut mental entre joves, el qual vam

decidir fer juntes; I'experiéncia va ser tan enriquidora com la d'aquest any.

Tan bon punt vam ser coneixedores de la possibilitat de fer el Treball de Fi de Grau

en modalitat ApS per parelles, vam tenir clar que repetiriem juntes aquest viatge.

A principis del mes d'octubre vam haver d'escollir el tema. Ens vam adonar que
compartiem algunes inquietuds al voltant de la salut de la dona. Aquesta motivacio
ve donada perqué les dues tenim experiéncia laboral en I'ambit de ginecologia i
obstetricia i, avui dia, és una gran passié d'ambdues. Quan vam llegir les propostes
de la universitat vam triar rapidament; la nostra primera opcié seria: ApS amb
I'associacio d'afectades d'endometriosi, intervencions per fer més visible la malaltia,
corresponent al numero 17 de la llista. Teniem per davant una responsabilitat social
important per poder solucionar proximament. En tot moment no hem desviat el
nostre objectiu: donar un cop de ma a totes i cadascuna de les dones

diagnosticades d'endometriosi, unes oblidades del sistema.

Aixi doncs, durant aquest mes el vam dedicar a establir a quin tema en concret ens

dedicariem, que fariem, i plantejar com ho fariem.
Una de les primeres coses que vam fer va ser reunir-nos amb les altres dues

companyes, que també tracten el tema de la visibilitzacio de I'endometriosi,

juntament amb les nostres tutores. Donades les caracteristiques del projecte, vam
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haver d'assumir el fet que en moltes ocasions, en comptes de ser dues, hauriem
d'unir forces i treballar en un equip de quatre. A aquest fet se li sumen alguns
inconvenients, ja que no ens coneixiem préviament i els nostres horaris eren

totalment incompatibles.

Com que des d'ADAEC se'ns va traslladar la necessitat de visibilitzar la malaltia tant
a persones joves com a personal sanitari, el primer repte va ser repartir-nos els
temes, i, a causa de la nostra experiencia previa treballant en ['area
obstétrico-ginecoldgica, vam decidir que nosaltres ens encarregariem de fer arribar
la nostra cerca als professionals de la salut, tot i que de primeres ens va semblar la

intervencié més complicada.

Arriba el mes de novembre i vam tenir la primera reunié amb ADAEC. Va ser doncs
guan ens va fer una explicacié sobre la problematica actual amb la qual treballaven
durant el seu dia a dia i qué esperaven per part nostra. En aquest moment mil
preguntes se'ns van venir al cap. Com nosaltres, estudiants d'infermeria, podiem

visibilitzar un tema tan concret i fer-lo arribar a professionals de la salut?

A més a més, quan vam comencgar a pensar en la intervencio, ens vam adonar que
els nostres coneixements respecte a I'endometriosi eren limitats, aixi que vam iniciar
una exhaustiva recerca bibliografica i, paral-lelament, vam contactar amb

especialistes en la materia.

A partir d'aqui haviem de trobar la manera més adient de transmetre tota la
informacié de qué disposavem. Cada dia sorgien plans nous, entre els quals ens va
cridar especialment I'atencio la idea de fer sessions formatives en diferents centres
d'atencié primaria (porta d'entrada al sistema sanitari a Catalunya). Per nosaltres era
facil, ja que podiem valorar de manera quantitativa el nombre de professionals de la
salut als que hi arribariem, i, a meés, ens permetria valorar amb questionaris pre i

post intervencio el grau d'assoliment dels nostres objectius.

Tanmateix, quan vam traslladar aquesta proposta a les tutores, vam veure que
aquesta no era factible, ja que no haviem d'alliconar a ningu. Aixo, tot i que va ser

frustrant, ens va fer tirar endavant amb una proposta millor: fer una enquesta a

45



afectades d'endometriosi per tal de veure realment les seves necessitats i valorar-ne

la percepcié. Aquest va ser el nostre punt de partida.

En quant es va penjar lI'enquesta a les xarxes va tenir una gran rebuda per part de
totes les dones afectades de la malaltia. En poques hores haviem arribat a 500
respostes i no ens podiem creure tot I'impacte que estava tenint aquesta feina. Vam
obtenir la col-laboracié d'un total de 900 dones a les quals haviem de donar una

resposta a la seva crida.

Dia a dia i mes a mes, hem avangat fins a aconseguir a poc a poc els objectius que

ens vam plantejar al principi del treball.

Durant els seguents mesos de desembre i gener vam dividir-nos les tasques a
realitzar per falta de compatibilitat d'horaris i vam anar avangant cadascuna per la
seva banda. Una feia torn de mati a I'nospital i I'altra de nit aixi que ens posavem al
dia un o dos cops a la setmana i continuavem treballant. Excepte en els moments
meés tensos, hem gaudit de I'experiéncia de treballar en parella i d'haver-nos

compaginat molt bé.

Un aspecte molt profitds a escala personal i professional és haver pogut comptar
amb I'ajuda i I'opinié de diferents persones especialitzades en la matéria pertanyent
o0 no al mon sanitari. Som molts darrere del mateix objectiu i €s molt engrescador
saber que treballem plegats per ajudar als qui ho necessiten. Hem escoltat, apres,

debatut, opinat, perd sobretot hem crescut.

Creiem que ha estat molt important durant tot el procés la comunicacié de parella i
amb la tutora, ja que hem pogut solucionar totes les crisis que s'han esdevingut amb
una trucada de teléfon o una nota de veu tranquil-litzadora. A més, un dels punts
febles que ens ha acompanyat al llarg d'aquests mesos és la falta de planificacio.
Des d'un inici, hem obert molts fronts a la vegada i és aqui on necessitavem la
perspectiva de la nostra tutora, per tal d'ajudar-nos a prioritzar en cada moment el

més crucial.

46



També estem molt agraides de la bona rebuda del projecte per part d'ADAEC i de
totes les persones qui han tingut l'oportunitat de veure els resultats. En cap moment
esperavem que arribés a tantes persones i vam tenir l'oportunitat de donar-li veu el

dia de la dona. A partir d'aquest punt, ja ens vam sentir satisfetes amb la feina feta.

Unes setmanes més tard, vam endinsar-nos a redactar aquest document. Ha estat
per nosaltres la part més complicada del treball. Teniem per objectiu plasmar cada
passa i cada detall que hem realitzat. Estem segures que se'ns escapen coses que
no vam apuntar en el seu moment, perd esperem haver-nos donat a entendre de la
millor manera possible. Finalment, hem aconseguit ordenar i donar a conéixer tot

allo que voliem dir.

Com a valoracio final, si tinguéssim la possibilitat de tornar a comencar, destinariem
molt més temps en la redaccié del treball. Encara recordem quan I'Aurea, la nostra
tutora, ens deia que apuntéssim cada detall, cada reunid, per ajudar-nos
posteriorment a explicar tot el que haviem estat treballant mesos enrere. Hem pecat
en aixo i més d'alguna data I'nem hagut de buscar a correus antics o0 missatges de
WhatsApp perqué no ho recordavem cap de les dues. Al cap i a la fi, ha estat un

gran entreteniment tot plegat.

No ha estat facil, doncs, realitzar-ho en un any tan intens com és quart d'infermeria,
amb els examens finals, els treballs i les practiques, on es sumen totes les altres
responsabilitats externes. Tot i aixd, ens n'hem sortit i contra tot pronostic estem molt
orgulloses de la feina, de I'esforg i sobretot del treball en equip de tres, juntament

amb la nostra tutora.

Per acabar, ens agradaria fer un esment a la proposta educativa d'Aprenentatge
Servei, ja que hem comprovat que és una eina altament eficient per adquirir nous
coneixements i prestar al mateix temps un servei a la comunitat. En el cas que ens
ocupa, com és la visibilitzacié de I'endometriosi, hem pogut aprendre com a futures
professionals sobre tot el procés d'atencié a la malaltia i hem lliurat les eines

necessaries per a satisfer les mancances que ens portaren a dur a terme el projecte.
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8.2. Reflexié Paula Blanco Sojo

Escric aquesta reflexié a les portes d'entregar el Treball de Fi de Grau, un treball el
procés del qual he gaudit moltissim, ja que he aprés i m'ha aportat molt i, sense

dubte, el tornaria a escollir.

Quan vaig veure que la modalitat d'aquest treball era ApS, vaig tenir molt clar que
I'escolliria. Basat en I'experieéncia de I'any passat, un projecte d'ApS va més enlla
que un treball perqué té un valor afegit. Es un projecte en el qual a més d'aprendre,
no nomes en quant a coneixements, sind en I'ambit personal i de treball en equip,
també permet treure la teva part més creativa, aportant el teu granet de sorra a una

comunitat que ho necessita.

A més, el motiu pel qual he escollit aquest treball ApS i no un altre ha estat el fet que
tracta sobre una malaltia de génere com és I'endometriosi. M'agradaria
especialitzar-me en infermeria Obstetrico-Ginecoldgica, ja que des de fa temps estic
molt interessada en la salut sexual i reproductiva femenina; d'aquesta manera penso
que aquest projecte em pot aportar molt, tant personalment com professionalment

en un futur.

Sobre I'experiéncia, penso que ha estat molt enriquidora, i gran part ha estat gracies
al fet d'haver pogut comptar amb una associacio tan gran i amb tants recursos com
és ADAEC, a més dels contactes proporcionats tant per aquesta, com per les
professores que ens han ajudat i ens han acompanyat durant aquest intens cami (i

sense les quals res d'aixd hauria estat possible).

Per mi, des de la realitzacié de I'enquesta, passant per la realitzacié de la jornada
amb motiu del 8M, fins al gran treball de difusi6 fet, ha estat un aprenentatge
constant. En primer lloc, el fet d'haver obtingut tants testimonis esglaiadors de dones
que pateixen endometriosi ha fet que prengui consciéncia de la magnitud del
problema. Es el que en tot moment m'ha impulsat a persistir en aquest treball, el fet

de saber que d'alguna manera les puc ajudar.
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També, si em poso a comparar els meus coneixements sobre aquesta malaltia
abans de comencar el treball fins ara, puc dir que he aprés moltissim. Com a
anécdota, m'agradaria fer esment d'un dia que parlant amb una amiga de tota la
vida, em va comentar que des de feia temps ho passava molt malament amb les
seves menstruacions. Quan em va enumerar tota la seva simptomatologia vaig
recomanar-li que anés al metge per descartar que tingués endometriosi, i, al final, va

resultar ser el seu diagnostic.

En conclusio, destaco que no tot ha estat tan facil. Hi ha hagut moments de
desmotivacié i d'incertesa. Recordo al principi, tot just quan teniem mil idees al cap i
pensavem que teniem la intervencio perfecta. Al fer un treball aixi s'han de tenir en
compte moltes coses, entre les quals quina és la intervenci6 més efectiva pels
objectius que volem, com ho volem fer, els recursos necessaris... Fer un projecte
ApS no és sempre lineal, sind que, a vegades, fas una passa i n'has de retrocedir

dues.

Per sort, sempre he tingut al meu costat a la meva companya Ainhoa, la qual m'ha
demostrat un cop més que som l'equip perfecte. Per moltes tensions i discrepancies
que han pogut sorgir al llarg del cami, la bona comunicacié, les ganes d'aprendre, el
compromis, la creativitat i els valors que tenim en comu, han fet que tirem endavant
amb aquest projecte del qual em sento molt orgullosa. Sense dubte et tornaria a

escollir.
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8.3. Reflexié Ainhoa Diaz Lerma

Fa sis mesos vam haver de triar el tema pel treball de fi de grau i ara estem a dos
mesos de graduar-nos. El temps passa molt de pressa i el que no imaginavem el
mes d'octubre és que seria un procés tan laboriés. Hem espremut al maxim les

ganes d'aprendre i d'arribar el més lluny possible.

Tot va comencgar quan van penjar la llista de propostes de treball. Em considero una
persona creativa i amb grans inquietuds i sabia que un projecte de recerca
bibliografica no demostraria les meves capacitats ni ho gaudiria tant com d'altres. Jo
ho tenia clar. Va ser doncs quan vaig pensar en la Paula. Li vaig proposar treballar
juntes durant els proxims mesos i va acceptar. La modalitat que per excel-léncia ens
faria destacar seria aprenentatge servei; buscavem canviar les coses i vam trobar la

millor combinacié: una tutoria ambiciosa i un tema que podia portar-nos ben lluny.

El projecte que va presentar ADAEC segons la necessitat de la poblacié es va
adjudicar a quatre persones, entre elles, la Paula i jo. Quan vam tenir la primera
reunié amb les tutores vam decidir englobar-lo des de dos punts de vista totalment
diferents. Va ser doncs quan ens vam encaminar cap a la visibilitzacid6 de

I'endometriosi cap al personal sanitari.

Com a dones i futures infermeres ha estat un plaer fer recerca i desenvolupar
diferents estratégies per millorar la vida de les persones amb endometriosi. Hem de
lluitar pels nostres drets i donar veu a les nostres preocupacions. El sistema que
governa esta molt lluny de poder aconseguir els reptes que proposa la societat, pero

estem aqui per posar-hi el nostre granet de sorra.

En les primeres reunions i les primeres passes que féiem, sentiem falta de seguretat
i confianga. Aquest sentiment sempre succeeix els primers cops quan t'enfrontes a
nous reptes i és necessaria una empenta exterior per creure en tu mateix.

M'agradaria destacar la figura de la nostra tutora, I'Aurea, que ens ha guiat en tot
moment, fins i tot quan perdiem el cami i la motivacié corresponent, per continuar
endavant. Sense ella tot aixd no hauria estat possible. Per les trucades d'ultima hora

i quantitat de missatges amb dubtes que amagaven pors i inseguretats.
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Un cop vam comencar a donar forma a tot el caos que teniem present i deixar
enrere propostes que no eren viables de desenvolupar durant el temps que
disposavem, vam compartir els primers croquis de les nostres idees.

Va ser llavors quan vam saber que totes les hores invertides valdrien la pena per
ajudar a una minoria silenciada, com son les dones diagnosticades d'endometriosi.
Ens vam adonar que tindriem el plaer de donar a coneixer, i millorar d'alguna
manera, les seves vides o com a minim la seva esperanca de futur.

Sempre estarem agraides del feedback de cadascuna de les persones en qui hem

confiat i de les seves paraules d'ajuda per millorar en cada pas d'aquest viatge.

La salut sexual i reproductiva de les dones és un repte de salut en el segle actual en
I'ambit mundial. Es per aixd que fem una crida a la investigacid i aprofitem

l'avinentesa per esmentar la marat6é 2023 destinada al tema que ens ocupa.

M'agradaria destacar la jornada del 8M en la qual vam tenir el plaer de participar.
Per a mi personalment va ser un punt d'inflexié quan vam presentar part de la nostra
feina a un gran nombre de professors que haviem tingut al llarg d'aquests quatre
anys. Va ser molt gratificant sentir les seves paraules i saber que la feina que
haviem fet tots aquests mesos, és molt necessaria i fa que tinguem una

responsabilitat social amb un pes important.

Treball en equip, recerca, analisi de dades, organitzacid, planificacié, elaboracio
productes audiovisuals sén algunes de les tasques que he apres a gestionar durant

aquest procés d'aprenentatge.

Finalment, Paula, gracies per escoltar-me, fer-me dubtar i treure el millor de mi. Han
estat uns mesos durs, de moltes diferéncies, torns de feina llargs i hores de
posar-se enfront de la pantalla i no saber tirar endavant. Treballar amb una persona
amb |la mateixa motivacio i exigencia que tu, té les seves coses positives i negatives.
Sota pressié sempre tot es complica i és doncs quan comencga la tensio. Pero

aquesta tensio sempre val la pena quan un té grans ambicions a la vida.
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10. Annexes:

Annex 1: Enquesta

Preguntes

Edat actual

Edat de diagnostic

Comunitat de residéncia

Motiu principal de consulta

Lloc de diagnostic

Lloc primera consulta versus diagnostic final

Prova diagnostica definitiva

Temps en ser diagnosticada

Opcions de tractament

Seguiment de la malaltia

Professional sanitari qui realitza seguiment

Lloc de consulta en cas d’empitjorament

Frequéncia de descompensacio o empitjorament clinic

Opinié sobre caréncies del sistema

Recomanacions per a la millora de I'atencié de la malaltia a I'estat espanyol
Obijectiu principal

Conéixer I'experiéncia en primera persona sobre el diagnostic d’endometriosi
Objectius secundaris

Comparar les caracteristiques d’atencié en sanitat publica i privada
Identificar el temps de diagndstic des de I'aparicio dels primers simptomes
Recopilar opinions per a la millora de l'atencié a 'endometriosi a l'estat
espanyol

Poblacié diana

Persones del sexe femeni diagnosticades d’endometriosi residents a I'estat
espanyol en contacte amb ADAEC

Criteris d’inclusié

Persones de sexe femeni

Majors de 15 anys

Diagnostic d’endometriosi
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- Residents a I'estat espanyol
- Voluntat de participar en 'estudi
Criteris d’exclusié
- Persones amb clinica exemptes de diagnostic
- Menors de 15 anys
- Residents fora de I'estat espanyol
Mostra real
900 dones diagnosticades d’endometriosi residents a I'estat espanyol.
Resultats

:Qué edad tienes?
909 respostes

® 15-20
®21-25
@ 26-30
@®31-35
@ 36-40
® 41-45
® 46-50
30,4% ®51-55
@ +55

¢A qué edad te diagnosticaron endometriosis?
909 respostes

® 15-20
®21-25
@ 26-30
®31-35
@ 36-40
® 41-45
® 46-50
®51-55
® +55

¢Donde resides actualmente?

909 respostes
@ Andalucia
@ Aragon
@ Asturias
@ Islas Baleares
@ Canarias
@ Cantabria
@ Castilla-La Mancha
@ Castillay Ledn

13V
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Antes de saber tu diagnastico de endometriosis, jcual fue tu motive principal de consulta?
G909 respostes

Menstruaciones dal... 651 (71,6 %)
337 (37,1 %)
334 (36,7 %)
280 (30,8 %)
193 (21,2 %)

Sangrado excesivo...

Imposibilidad de em...

¢En qué lugar dieron con tu diagnéstico de endometriosis?

909 respostes
@ Mutua y/o centro clinico privado
@ Hospital de referencia publico
/ @ Centro de Atencion Primaria
@ ASSIR (Atencién a la Salud Sexual y...
@ Centro de Urgencias de Atencién Prim...
@ Consulta privada
@ Ginecologo

@ Ginecdlogo privado

1113 'V

¢Coincide el lugar donde fuiste diagnosticada con el primer lugar de consulta?

909 respostes
29,4%

¢Cudnto tardaste en ser diagnosticada de endometriosis desde tu primera consulta con un

profesional?
909 respostes

® si
® No

@ Mas de un afio

® Unmes

@ Mas de seis meses

@ Entre dos y tres meses
@ 15 afios

® 10 afios

® 8 afios

® 20 afios

112 V¥
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;Como se dio finalmente con el diagnostico de la enfermedad?
(Ejemplo: mediante una ecografia transvaginal, un examen pélvico...)

909 respostes

Ecografia transvaginal
Ecografia transvaginal
Ecografia transvaginal
Ecografia

Ecografia

Resonancia

Ecografia
Laparoscopia

Resonancia

¢Realizas seguimiento clinico de la enfermedad?

909 respostes
@ Cada 6 meses - 1 afio
@ No realizo seguimiento
@ Esporadicamente
@ Cada mes
_A @ Solamente si aparecen sintomas com...

@ Cada 3 meses
@ Cada tres meses
@® Cada afio

113 'V

Si la respuesta anterior es afirmativa, ;qué profesional sanitario te realiza el seguimiento clinico?

909 respostes

@ Médico/a de familia

@ Ginecdlogo/a

@ Comadrona

@ Enfermero/a

@ No realizo seguimiento

90,5%
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Tras ser diagnosticada, ;qué tratamientos y/o opciones terapéuticas te fueron ofrecidos?

909 respostes

Anticonceptivos

Anticonceptivos

Pastillas anticonceptivas

Anticonceptivas

Pastillas anticonceptivas

Anticonceptivas

Tratamiento hormonal

Ninguno

Tratamiento hormonal

Si se aconteciera un empeoramiento clinico de la enfermedad , ;dénde acudirias?

909 respostes

Nz

@ Atencién primaria

@ ASSIR (Atencién a la Salud Sexual y...
@ Centro de Urgencias de Atencién Prim...
@ Hospital de referencia publico

@ Mutua y/o centro clinico privado

@ Wi ginecdlogo

@ Ginecdlogo

@ Clinica womens

112 V¥

¢Con qué frecuencia debes realizar consultas médicas por descompensacion fisica/psicoldgica de

la enfermedad?
909 respostes
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@ Cada mes
@ Dos o mas veces al afio
@ Al menos una vez al afio

@ Hace afios que no me suceden
complicaciones



Coma persona diagnosticada de endometriosis, jqué carencias crees que hay en el sistema

sanitario en relacién con el diagnastico y el tratamiento de la endometriosis?
08 resposles

Formacion de profe... 785 (86,F
743 (81,8 %
Apoyo psicolagico 723 (796 %
poYop J 686 (?‘5(,8 %) )
Recomendaciones... 650 (71,6 %)
563 (62 %)
Recursos materiales 406 (44,7 %)
404 (44,5 %)
Educacion en sexol... 384 (42,3 %)

;Qué crees que seria importante a tener en cuenta a la hora de visibilizar la endometriosis en el
sistema sanitario de nuestro pais?

909 respostes

Todos los medicos medicina general de los CAP, deberian tener conocimiento de la enfermedad y saber
los simptomas para poder derivar correctamente

Mas informacidn veraz, que no siga siendo un tema tabu

Educar en centros y en primeras visitas ginecolégicas. Tratar ya con exploraciones de diagnéstico como
prevencién. Recursos. Y que todo (medicinS, tratamientos, atencién psicolégica, sesiones de fisio y
vitrificacidn, etc) cubierto por la seguridad social. No todo el mundo puede permitirse arruinarse con
tratamientos y gastos médicos. Es una enfermedad muy invisibilidad, pero quw afecta a 1 de cada 10
personas. Y seguramente a mas

Que no és una enfermedad Unicamente ginecologica y que las pacientes necesitamos empatia y
amabilidad, porgue la enfermedad ya es suficiente dura como para encontrarnos con situaciones
desagradables por parte de los profesionales, que son quienes mas deberian entendernos.

La formacién de los profesionales es fundamental.
No normalizar el dolor de regla y tratarlo como algo secundario o psicologico

Conclusions

Conclusio 1: EI 50% de les dones enquestades es troben entre els 31 i 40 anys
Conclusié 2: El rang d’edat on es diagnostica amb més prevalenga la malaltia és
entre els 26 i 35 anys

Conclusi6 3: El 55,4% de les dones afectades resideixen a Catalunya, Andalusia o
la Comunitat de Madrid

Conclusio 4: Cal desmitificar que el dolor de menstruacio és normal. Principal motiu
de consulta.

Conclusio 5: Clinica gastrointestinal 38%
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Conclusié 6: 2 de cada 10 dones no poden quedar-se embarassades per tenir
endometriosi

Conclusioé 7: Només un 2,9% (26 de 894 dones) van ser diagnosticades en revisio
meédica en forma de troballa, sense motiu de consulta previ.

Conclusié 8: Dolor menstrual o no incapacita gairebé el 90% de les dones. Cal
derivar a clinica del dolor.

Conclusi6 9: 1 de cada 2 dones aproximadament ha estat diagnosticada a un centre
privat, per tant, ha hagut d’assumir el mateix cost del diagnostic de la malaltia
Conclusiéo 10: Hi ha dones que han estat diagnosticades amb especialistes de
I'aparell digestiu.

Conclusio 11: Hi ha dones que han estat diagnosticades a centres de reproduccié
assistida per impossibilitat d’embaras.

Conclusié 12: 7 de cada 10 pacients no és diagnosticada en el primer lloc de
consulta i, per tant, sén derivades a altres serveis.

Conclusio 13: La prova diagnostica per excel-léncia és I'ecografia transvaginal
Conclusi6 14: La laparotomia exploratoria es duu a terme per tal d’analitzar masses
com miomes i quists, i es diagnostiquen més endavant com endometriosi.

Conclusio 15: La majoria de diagnosticades d’endometriosi han trigat més d'un any
en donar amb el diagnostic.

Conclusié 16: Hi ha pacients que han trigat 30 anys a ser diagnosticades
d’endometriosi des de l'inici de la simptomatologia manifestada.

Conclusioé 17: Només un 16% son diagnosticades els tres primers mesos des de la
primera consulta.

Conclusio 18: EIl tractament d’eleccid per part dels professionals és de tipus
hormonal per tal de pal-liar la simptomatologia com el dolor menstrual.

Conclusio 19: No s’ofereix gairebé suport psicologic a la pacient, ni derivacié al
servei especialitzat.

Conclusi6 20: Aproximadament entre 6 i 7 pacients realitzen seguiment cada 6 o0 12
mesos.

Conclusio 21: Només un 6% de la mostra no realitza seguiment clinic de la malaltia.
Conclusio 22: En cas d’empitjorament clinic, 4 de cada 10 pacients aproximadament
acudeixen a la mutua/centre clinic privat.

Conclusié 23: En cas d’empitjorament clinic, 3 de cada 10 pacients aproximadament

acudeixen a I'hospital de referéncia public.
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Conclusio 24: En cas d’empitjorament no trobem gran diferéncia entre I'assisténcia
publica i privada.

Conclusio 25: 6 de cada 10 pacients aproximadament pateixen descompensacions
de la malaltia almenys un cop a 'any.

Conclusio 26: 3 de cada 10 pacients aproximadament pateixen descompensacions
de la malaltia dos o més cops a I'any.

Conclusi6 27: La proposta principal seria la creacié d’'un equip multidisciplinari per
tal de tractar holisticament la malaltia en tots els aspectes que afecten les activitats
de la vida diaria de les pacients. Les arees d’actuacié més esmentades son la unitat
del dolor, sexologia, psicologia, ginecologia, digestologia, fisioterapia, nutricio i

treballadora social.
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Annex 2: Comparacié guia clinica

Una part de la nostra investigacio es va centrar a comparar dues guies cliniques de
l'estat. Vam agafar el model d’atenci6 a I'endometriosi de Catalunya i el vam
comparar amb la Guia d’atencié a dones amb endometriosi en el Sistema Sanitari
Public d’Andalusia. D’altra banda, vam agafar la guia de referéncia del Sistema
Nacional de Salut que s’aplica a escala nacional per veure les mancances de les

altres dues cliniques regionals.

del

Catalunya per tal d'oferir

servei prestat a

un diagnostic més rapid
de

millorar la qualitat de vida

la malaltia. Pretén

de les dones afectades i

la conscienciacido de la

sanitaria de qualitat a les
dones amb endometriosi
a través d'una serie de
recomanacions basades
evidéncia

en la millor

cientifica  disponible i

I'establiment d’'un sistema

Guia Catalunya Guia Andalusia Guia SNS
Objectiu: Objectiu: Objectiu:
Ordenacié i optimitzacié | Oferir una assisténcia | Contribuir a un major

de

I'endometriosi, basat en la

coneixement

millor evidéncia cientifica
disponible i en el consens
entre persones expertes,
per a ajudar als equips

professionals dels serveis

l'infradiagnodstic. S’estima

que pot afectar el 10% de

asimptomatica fins al 50%

d’adolescents que

societat femenina més | d'organitzacié favorable | sanitaris en la
jove. de les mateixes. presa de decisions sobre
el diagnostic, tractament,
cures, prevencio,
derivacié i altres aspectes
relacionats amb
I'endometriosi.
Epidemiologia: Epidemiologia: Epidemiologia:
L'estimaci6 de prevalenga | S'estima, de manera
La incidéncia real de la , , ,
. | de la malaltia varien entre | generalitzada, que
malaltia a Catalunya es el 4% en poblacié |I'endometriosi
incerta a causa de

afecta almenys a un 10%

de la poblacio femenina
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la poblacié de dones en
edat fertil —.d’entre 15 a 49

anys.

pateixen dismenorrea.

En resum: afecta entre el
10 i 15% de les dones en
edat reproductiva.
Apareix en dones d’edat
fértii entre els 30 i 45
anys, entre menarquia i
menopausa.

Es diagnostiquen 1500

dones a I'any.

en edat fertil, i que
aquesta

proporcid ascendeix al
30-50%, si

tan sols a dones en

considerem

aquest

mateix rang d'edat que
presentin problemes
d'infertilitat-esterilitat o

dolor pelvia cronic.

Algoritme d’atencio:

- Anamnesi

- Inspeccid

- Exploracio amb
especul

- Tacte vaginal

- Tacte bimanual

- Tacte rectal

La prova complementaria
diagnostica d’eleccio és
l'ecografia transvaginal.
Si no és concloent la
segona prova d’eleccid
RMN que

cost

seria una

comporta un
economic elevat i molts
cops innecessari per a la

salut publica

Algoritme d’atencio:

1. Anamnesi
exploracio
ginecologica
(cérvix i vagina)

2. Ecografia
(endometriomes)

3. Marcadors  seérics

(antigen Ca 125

descarta neoplasia

ovarica)

RMN

LPC

Algoritme d’atencio:

Figura 10
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Tractament:

Tractament:

Tractament:

Depén dels simptomes

- Médic: tractament [ En funcié clinica, edat
que presenta la dona, la
hormonal i | pacient i desig
analgesia gestacional. voluntat d'embaras, de
- Quirurgic 1. No tractar I'edat i de l'extensid de la
- Abordatge 2. Analgésia malaltia.
psicosocial 3. Hormonal
- Hormonal
- Reproductiu: 4. Cirurgia
- Anelgesic
Protocol de les 5. Recolzament g
L. T - Quirurgic
tecniques de psicologic
- Infertilitat
reproduccio 6. Abordatge
- . . - Cures d’infermeria
humana assistida infertilitat
Derivacio: Derivacio: Derivacio:

Porta d’entrada a atencio

primaria
Derivacié a atencié
especialitzada per

diagnostic: ASSIR

Es doncs quan han de
confirmar l'existéncia de
la malaltia i descartar
endometriosi  profunda.

En aquest ultim cas es

deriva a [I'Hospital de
referéncia en
endometriosi d’alta
complexitat.

Figura 8

Casos de derivacio URG

1. Manifestacions
cancer cervix

2. Spoting i examen
negatiu

3. Massa abdominal
o pelviana

4. Dolor

afectacio

pelvia i

peritoneal

Porta d’entrada a atencié

primaria
Derivacio a atencio
especialitzada per

diagnostic

Unitat de referencia de

Porta d’entrada a AP

En cas de sospita atencio
especialitzada

Equip multidisciplinar en
cas d’endometriosi

profunda
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cirurgia de I'endometriosi
profunda complexa.

Figura 9

Xarxa integral -

d’atencio primaria [
i comunitaria

Sospitar endometriosi si

+  Dismenorrea

E AP | mmm - Algies pelvianes croniques
«  Disparéunia (dolor amb relacions sexuals)
- Dolor amb la defecacié (drsquézia) o la miccid (disria)
+ Sagnat menstrual anormal

| ‘ - Esteriitat

*  Hematiria o rectorragia, alt. Ritme intestinal, lumbociatalgia sobretot si catamenials

EQUIP SMIA Proves bisiues
. ASSIR - Exploracio fisica (espécul, TV i TR)
- sciques === . Ecografia TV-TR
i ik oves basiq - RMN
Rehab |I Itac'° : Tractament dolor lleu-moderat «  Test diagndstic amb analegs de la GNRH o anticoncepci hormonal combinada continua

profunda que req
- Completar diagnostic
- Valoracié tractament quirdrgic
- Control simptomatic

Hospital territorial de referencia LLEGENDA

Proves complementaries ” )
Tractament dolor moderat o sever - 'orta d'entrada
Esterilitat

: S T
Hospitals de referéncia en ey o ' =

BEGE B Serveis de ginecologia
endometriosi d’alta ol eyl Serveis XAP

~ Tractament quirargic
complexitat

| Serveis hospitalaris

Unitat de reproduccié humana assistida
= Derivacié entre

Proves diagnostiques fora de la XAP v serveis de la XAP

Derivacié entre
nivells assistencials

Figura 8: Circuit d’atencio integral per a I'atencié de 'endometriosi a Catalunya

| Mujer con SOSPECHA de ENDOMETRIOSIS |
SI DOLOR (no deseo genésico):
ACO o analgésicos
Atencion Primaria
* | Medico de familia
Derivacion para confirmacion
diagnastica SIEMPRE
FEA Ginecologia |—

Doler y no desea genésico CLINICA GRAVE o
‘ CLINICA LEVE Y MODERADA AFECTACION PROFUNDA  |—*|  INFERTILIDAD

v
‘ PLAN TERAPEUITICO /

SERVICIO GINECOLOGIA
DE CUIDADOS HOSPITAL

UNIDAD DE REPRO-
DUCCION ASISTIDA

CENTROS DE REFERENCIA PARA CIRUGIA DE
LA ENDOMETRIOSIS PROFUNDA COMPLEJA

Figura 9: Proposta organitzativa d'atencio sanitaria en el Servei Andalus de salut a les dones amb

endometriosi
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SEGUIMIENTO CETTEILTEE .

’-----.

MUJERES COM SOSPECHA DE ENDOMETR]OS|S:
DOLOR (dismenorrea, dolor pélvico cranlco, dispareunla,

disguecla), INFERTILIDAD

[ Anamnesis. Sospecha de endometriosis J

Bl

CAS0 DUDOSO:

pruebas diagnosticas resultado
negativo pero persiste sospecha

necesidad pruebas adicionales EVE
para determinar GRADO MINIMA, o

PLAN DE CUIDADOS
ATENCION ESPECJALIZADA (glnecologia):
Exploraclén y Pruebas dlagnasticas
F .
CONFIRMA Endometrosls pero EE;:Z:;’?;

MODERADA

&

Tl Y CONSULTA ESPECIALIZADA en ENDOMETRIOSIS
5 diagno

Prueba

minar

Endomelriosis
GRAVE YIO
PROFUNDA

OTRO TIPO
de
Endometriosls

ks PLAN DE CUIDADOS

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR*
o Unidad Especializada de
Atenclon a las Mujeres con

Endometriosis

TRATAMIENTO
QUIRURGICO
equipo multidisciplinar

Figura 10: Algoritme d’atenci6é de 'endometriosi del SNS
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Annex 3: Presentacioé projecte TRANSFORM

O
™ QSN s

Negligencias en la atencién

médica, necesidades La endometriosis como
profesionales y también Sifemiedid
experiencias muliorginica

TRANSFORM positivas

LA ENDOMETRIOSIS EN PRIMERA PERSONA EN : . . )
CATALUNA: RECOMENDACIONES DE MUJERES - : anbito reproducio 2 e e

los efectos de los y formas de

CON ENDOMETRIOSIS PARA LA MEJORA DE SRRl estereotipos aftontamiento
LOS SERVICIOS SANITARIOS Y LAS POLITICAS g5y

Afectaciones a los proyectos de
matemidad. Aguantar y Soportar el
o a diferenciol

de género en las mujeres.

Depresicn, ansiedad y estré
miedos y Culpas, Necesi
‘Scompanamisnta psicolsgic

endaciones

Entre la incomprensian,
smtio ooty s  desntormacony
P ' apoyo del
investigacién coordinata por el Cluster Catalan del proyecto TRANSFORM: Entidades. rendimento entorno
"~‘ olaboradoras:
JScience’ .. i as = it st ot ot gy comproni
| Generalita ) = . Apeetrir . e
for change ([l Sotiaing ©5 A Salut = ¢ et G

" .
() Science

= for Change

“Ciencia ciutadana
per a la millora de
I'atencié sanitaria: el
projecte sobre
I'endometriosi en
primera persona a

Creu i Sant Pau”

Nora Salas Seoane

o cie FAiea

sclenceforchange.eu
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Annex 4: Publicacio enquesta a Instagram

ADAECCATALUNYA
< Posts

A% adaeccatalunya

¥

PARTICIPA EN
L'ENQUESTA

TFG de la UB Infermeria per la
visibilitzacié de I'endometriosi
entre el personal sanitari

ey i

~&\
®QYVv

@ WA Liked by paulablanco01 and 27 others

adaeccatalunya Participa en I'enquesta que esta fent 'UB
Infermeria dins dels TFG per la visibilitzacié de

I'endometriosi entre el personal sanitari. La vostra opinio
com afectades és molt important *_ . Link en stories.

shorturl.at/kHKMV
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Annex 6: Poster informatiu

L'ENDOMETRIOSI S

107%

FACTORS DE RISC

e
1) Escola d'Infermeria

L'endometriosi és una malaltia inflamatoria caracteritzada per l'aparicio de
teixit endometrial fora de la cavitat uterina. Afecta al voltant del 10% de
les dones en edat reproductiva, perd la seva clinica confusional i la poca
visibilitzacio arreu els professionals sanitaris, fa que trigui fins a 10 anys
en ser diagnosticada.

SIMPTOMES

L'endometriosi esta associada a una exposicio Tot i que la clinica és molt difusa i pot solapar-se amb
perllongada a estrdgens circulants, per tant son factors  altres afeccions, els principals simptomes sén:

de risc:
e Menarquia precog

1. Dolor pélvic que sol augmentar durant la menstruacio
* Menopausa tardana 2 Dolor durant les relacions sexuals

e Cicles menstruals curts * Nulliparitat 3.Dolor al defecar ifo miccionar
e Menstruacions de més de 7 *® IMCelevat 4.Simptomes digestius o genitourinaris
dies de durada i abundants ¢ Tabacialcohol S.Infertilitat o dificultat per aconseguir un embaras a
terme

DIGNDSTIC <

f TACTE VAGINAL: Es poden detectar anomalies dels ovaris i dels annexes, com ara
endometriomes.

ECOGRAFIA TRANSVAGINAL: Métode d'eleccio. Ens permet coneixer la forma i
mida de I'Uter i és molt important en quant a la deteccié de lesions.
LAPAROSCOPIA: Mitjancant una incisié quirtirgica es visualitzen els diferents
organs de la cavitat uterina. Cada cop més en desus per la invasivitat.

RMN: Permet la deteccidé d'endometriosi extragenital en cas de sospita d'afectacid

\de I'aparell urinari, digestiu, pulmonar...

TRACTAMENT

L'endometriosi no es cura pero Sl és imprescindible tractar-la
i individualitzar el tractament de cada persona afectada

o . QUIRURGIC
NOFARMACOLOGIC ~ FARMACOLOGIC ... iy ce e ALTRES
lesions)
Eliminacio Meétodes de
Dieta equilibrada i Tractament d'endometriomes .,
‘ . - : ; reproduccio
antiinflamatoria hormonal (ablacio, extirpacio, o
assistida
drenatge...)
Exercici fisic Analgesics / - Tractament
- Laparoscopia o
regular antiinflamatoris psicologic

Eliminar habits
toxics

Antihiperalgesics Laparotomia

SCAN ME

Fisioterapia de sol

palvic Paula Blanco Sojo

Ainhoa Diaz Lerma
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Annex 7: Fulleté informatiu

QUM ES EL TRAGTAMENT?

L'endometriosi no es cura pero si és
imprescindible tractar-la iindividualitzar
el tractament de cada persona afectada.

NO FARMACOLOGIC

Dieta equilibrada i antiinflamatoria
Exercici fisic regular
Eliminar habits toxics
FARMACOLOGIC
Tractament hormonal
Analgesics i antiinflamatoris
Antihiperalgesics
QUIRURGIC
Extirpacié d'endometriomes
Laparoscopia
Laparotomia
ALTRES
Métodes de reproduccié assistida
Tractament psicologic
Fisioterapia del sol pélvic

i
L'endometriosi és una  malaltia
inflamatoria caracteritzada per l'aparicié
de teixit endometrial fora de la cavitat
uterina.
Afecta al voltant del 10% de les dones en
edat reproductiva, perd la seva clinica
confusional i la poca visibilitzacié arreu

els professionals sanitaris, fa que trigui
fins a 10 anys en ser diagnosticada.

QUINS SON ELS SINTPOMES?

Tot i que la clinica és molt difusa, els

principals simptomes son:

e Dolor pélvic que sol augmentar
durant la menstruacié.

Dolor durant les relacions sexuals.
Dolor al defecar i/o miccionar.
Simptomes digestius o genitourinaris.
Infertilitat o dificultat per aconseguir
un embaras a terme.

Esta associada a una exposicio
perllongada a estrogens

circulants:

Menarquia precog

| Cicles menstruals curts

J Menstruacions de més de 7
" dies de durada i abundants

Menopausa tardana
Nul-liparitat

Tabac i alcohol

IMC elevat
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GOME5 DIARNOSTIGA?

TACTE VAGINAL

Es poden detectar anomalies dels
ovaris i dels annexes, com ara
endometriomes.

ECOGRAFIA TRANSVAGINAL
Es el meétode d'eleccié. Ens permet
coneixer la forma i la mida de I'Gter i és
molt important en quant a la deteccié
de lesions.

LAPAROSCOPIA
Mitjangant una incisi6 quirldrgica es
visualitzen els diferents organs de la
cavitat uterina, tot i que cada cop esta
més en desus per la invasivitat.

RMN
Permet la detecci6 d'endometriosi
extragenital en cas de sospita
d'afectacié de I'aparell urinari, digestiu,
pulmonar...




Annex 8: Video i QR

v ‘!'i'/~ A o e
[ Q Qué sabem sobre 1'endometriosi? X

AT R

Les xifres de persenes oficialment
X . diagnosticades d‘endometriosi a
Afecta a Bairebé 2 de cada 10 persones de Catalunya !son 300-000, en comparacié a
sexe femeni-en edat reproductiva 600.000 que pateixen diabetis

.11 2 de cada 10 dones teneh problemes de
fertilitat arrel de la malaltia

Es 1a pringipal causa de dolor eronic pelvia
en persones de sexe femeni

Q Quins sén els seus principals simptomes? X

També pot provocar dispareuny

l QQuines eines permeten fer un diagnostic preco¢? X

(I
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L'ecografia transvaginal sota preparacio
intestinal és la prova diagnostica d'eleccid

Tanmateix, cal fer una correcta anamnesi
i RMN o laparoscopia, sijprecisa

QQuins tipus de tractament tenim a 1'abast?X

L'analgésia i
1'anticoncepcidé oral sén
1'eleccio de tractament en
persones sense desig

gestacional

—

Q, Quins sén els factors de risc coneguts? X

L'exercici fisﬂc i-una dieta baixa en alingnj_:é
\ pto-inf}_ilatoris milloren la clinica's

Una elevada exposicid a estrégens circulants
(menarquia precog, nul:liparitat), el tabac, i un
: IMC elevat son alguns exemples

- . Aol T S . 0o
[ Q Quins son els criteris de derivacio? Xx
T ¥, | A

ala pacien£2 ginecologia

|

afectacio

-
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L' endometriosi no

es cura,
l'endONEﬂEibsi es

tracta
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Annex 9: Infografia dades enquesta

—p

VISIBILITZACIO DE L'ENDOMETRIOSI A L ENTORN SANITARI

Analisi de dades

Treball realitzat dins del TFG d'infermeria de la Universitat de
Barcelona - Campus Bellvitge en modalitat d'Aprenentatge Servei

o

\
POBLACIO DIANA S 0 o 0 o
900 persones del sexe femeni *‘F**'
diagnosticades d'endometriosi °
residents a l'estat espanyol i en
contacte amb ADAEG.
EDAT ENQUESTADES PROVA DX DEFINITIVA
46-55 anys Altres
81% 21-30 anys RMN 3=z
41-45 anys 212% 15%
152%
LPC
18% ECO
36-40 anys 31-35 anys 54%

253% 303%

El 50% de les dones enquestades
es troben entre els 31 40 anys.

L'ecografia transvaginal sota
preparacio intestinal és la

El rang dedat on es prova diagnostica d'eleccio.
diagnostica amb mes Tanmatelx altres persones han donat
prevalenga la malaltia és amb el seu diagnostic g.racies a una
entre els 26 | 45 anyS- |aparl)ﬁ‘cépla 0 resonancia magnética
entre daltres proves.
/
2\ TN \
DIAGNOSTIC

7 de cada 10 pacients no son
diagnosticades en el primer lloc de

71 9’0 consulta, i per tant sovint son
derivades a altres serveis.
MOTIU DE CONSULTA TEMPS DIAGNOSTIC

7 de cada 10 dones
presenten dolor excessiu
durant la menstruacio.

La maijoria de les enquestades
han trigat més d'un any en ser
diagnosticades, arribant fins
als 30 anys des de linici de la

Dismenorrea simptomatologia clinica.

Clinica digestiva -
Sagnat excessiu - i~
tnfertiicat [

Altres

ATENCIO PUBLICA/PRIVADA

1 de cada 2 dones ha estat diagnosticada, tractada i fa
seguiment de |la malaltia en un centre de salut privat.

) 49 %

"
l) Escola d'Infermeria
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VISIBILITZACIO DE L'ENDOMETRIOSI A L'ENTORN SANITARI

OPCIONS DE TRACTAMENT

(DE+A-)
« Tractament hormonal: ACO, DIU, implant subdérmic,
pegats, anell vaginal.
« Analgesics/antiinflamatoris
« Cirurgia: histerectomia laparoscopica, annexectomia,
g ooforectomia, extirpacio quists.

SEGUIMENT CLINIC DE
LA MALALTIA

EN CAS AFIRMATIU, EL
PROFESSIONAL
SANITARI QUE REALITZA

La majoria denquestades fa EL SEGUIMENT ES.

un seguiment de la malaltia
cada 6 mesos - 1any.

Cada 6 mesos - 1 any ‘ 90,5% Ginecoleg/a

No realitzo
Esporadicament
77% No realitza
Cada mes

Nomeés si dolor

Cada 3 mesos

K L3

18% Metge de familia

0O 25 50 75
EN CAS FREQUENCIA DE
DEMPITJORAMENT CONSULTA PER
CLINIC.. DESCONMPENSACIO

YT
*

4 de cada 10 pacients
aproximadament acudeixen a
un centre clinic privat.

84 %

El 84% de les enquestades ha
de consultar minim 1 cop l'any
per descompensacio de la
malaltia.

t RECOMANACIONS PER A MILLORAR

L'ATENCIO A LENDOMETRIOSI

vFormacio de professionals sanitaris.

v Consell nutricional.
vInformacié sobre diferents tractaments.
vFisioterapia.

v Recursos materials (investigacio).
vFacilitats economiques.
vEducacio en sexologia.

v Métodes de reproduccio assistida.

v Atencio psicologica.

v Derivacio a cliniques del dolor, -,\_f
7

unitats multidisciplinars.

/
1
1) Escola d'Infermeria



Annex 10: Jornada 8 marg
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2o ¢ Escola d'Infermeria
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PAULA BLANCO, DEBORA CATEDRA,
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Annex 11: Publicacions ADAEC productes finals

Enllagos d’Instagram:

https://www.instagram.com/reel/CpxEvZSIxcc/?utm source=ig web co link

https://www.instagram.com/p/CgXR4GmNuiY/?utm_ source=ig web copy link

ADAECCATALUNYA % ADAECCATALUNYA
< Publicaciones Publicaciones

- ~witc  adaeccatalunya

> adaeccatalunya - Audio original
VISIBILITZACIO DE L'ENDOMETRIOST A L'ENTORN SANITARI

Analisi de dades

Treball realitzat dins del TFG dinfermeria de la Universitat de
Barcelona - Campus Bellvitge en modalitat d'’Aprenentatge Servei

gz’/&:«

\;&mm\
POBLACIO DIANA

e 06 06 0 o
900 persones del sexe femeni *****
diagnosticades d'endometriosi ® © 06 0 O

residents a l'estat espanyol i en *%%%@

contacte amb ADAEC.

v Qv W

*D’ Les gusta a david.parron y 161 personas mas

adaeccatalunya Ens fa molta il-lusié, en un dia com avui,
As '1) Escola d'infermeria publicar aquest video que han fet unes estudiants

d'infermeria de I'UB sobre I'endometriosi, moltes gracies

@paulablanco01 i\@ainhoa.dl per ajudar-nos a visibilitzar la

Qv . [Nl nostra malaltia ()

@ED Les gusta a ainhoa.dl y 61 personas mas —
adaeccatalunya Bon dia endowarriors, avui us portem els

resultats de I'enquesta en la qual moltes heu participat. Nos hace mucha ilusién, en un dia como hoy, publicar este
Les respostes d'aquesta enquesta han servit per guiar el video que han hecho unas estudiantes d? enfermerfa de la
treball el TFG de @ainhoa.dl | @paulablanco01, les uB S°|bLe| la e”g°me”!°f1'sr rgl‘mhas graclas e visibil
conclusions les intentaran traslladar al personal sanitari ¢’ @paulablanco01y @ainhoa.dl por ayudarnos a visibilizar
nuestra enfermedad
ADAECCATALUNYA
< Publicaciones

adaeccatalunya eee

hE UENDOMETRIOSI

'1) Escola d'infermeria

INTRODUCCIO

L'endometriosi €s una malaltia inflamatoria caracteritzada per
l'aparici6 de teixit semblant a I'endometrial fora de la cavitat
U uterina. Afecta al voltant del 10% de les dones en edat
1 u 9 /ﬂ reproductiva, perd la seva clinica confusional i la poca
u visibilitzacié arreu els professionals sanitaris, fa que trigui fins a
10 anys en ser diagnosticada.

SIMPTOMES
FACTORS DE RISC

Tot i que la clinica és molt difusa i pot L'endometriosi estd associada a una exposicid
solapar-se amb altres afeccions, els perllongada a estrdgens circulants, per tant son
principals simptomes sén: factors de risc:

1.Dolor pélvic que sol augmentar durant la
menstruacié

2.Dolor durant les relacions sexuals * Menarquia precog * Menopausa tardana

3.Dolor al defecar i/o miccionar o Cllesmenstrualseunts & Noliliparitat

4.Simptomes digestius o genitourinaris ¢ Menstruacions de més de e IMC elevat

S.Infertiitat o dificultat per aconseguir un 7 dies de durada i e Tabacialcohol
embaras a terme abundants

Paula Blanco Sojo
Ainhoa Diaz Lerma

® Qv . W
@®PD Les gusta a ainhoa.dl y 57 personas mas

adaeccatalunya Seguim amb la col-laboracié de les
estudiants d'infermeria de I'UB.

Aquesta vegada ens presenten una capsula informativa on
veure simptomes, factors de risc, diagnostic i tractament
d'una manera rapida i concisa.
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https://www.instagram.com/p/Cp4iwpeNeTG/?utm_source=ig_web_copy_link
https://www.instagram.com/reel/CpxEvZSIxcc/?utm_source=ig_web_copy_link
https://www.instagram.com/p/CqXR4GmNuiY/?utm_source=ig_web_copy_link

Annex 12: La Marat6 2023 per a la salut sexual i reproductiva

Atencio a lI'audiencia. Identificador
1230308_000116

Numero identificador: 1230308_000116

Benvolgut / Benvolguda,

Hem rebut el seu missatge, al qual hem assignat el nimero d'identificacié
1230308_000116.

Cordialment,

Servei d'Atencié a |'Audiéncia
www.ccma.catfatencio

Fundacié

CATALUNYA
3 N e

| Corporacio. na
ALY de Mitjans Audiovisuals

00:00:55

La Maraté abordara aquest any la salut
sexual i reproductiva

Atenci6 a I'audiéncia. Resposta al
seu contacte 1230308_000116

Namero identificador: 1230308_000116

Benvolguda Paula:

Li agraim molt que hagi contactat amb nosaltres per fer-nos particips del
Treball de Fi de Grau que han fet vosté i les seves companyes, una excel-lent i
necessaria tasca de sensibilitzacié i divulgacié sobre I'endometriosi per la qual
les volem felicitar. Amb molt de gust, farem arribar aquest triptic a I'equip que
treballa en els continguts de La Maratd, alhora que les animem perqué
continuin fent aquesta tasca de visibilitzacié tan necessaria en I'ambit de la
salut sexual i reproductiva.

Cordialment,

Fundacié La Maraté de TV3
www.ccma.cat/atencio/marato

Servei d'Atenci6 a 'Audiéncia
www.ccma.cat/atencio

La Maratb: salut sexual | reproductiva

o LASALUT SEXUAL | REPRODUCTIVA, A LA MARATO

X MARATO 2025 £ DEDICARA A LA SALUT SEXUAL | REPROGUCTIVA 00:10:12

La Maraté del 2023 es dedicara a la salut

sexual i reproductiva Maraté

La salut sexual i reproductiva, a La

e

SALUT SEXUAL
| REPRODUCTIVA
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